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8 wrzesnia

Fizjoterapeutom i fizjoterapeutkom,
w tym szczegodlnie Magdzie,
Matgosi i Robertowi

z Warszawskiego Hospicjum

dla Dzieci,

zZyczymy

zdrowego ciala i ducha,
wdziecznosci pacjentow

i poczucia, Ze to, co dla nich robicie,
przydaje blasku ich Zyciu.

Kolezanki
i koledzy
z Zespotu WHD



Kazdy moze pomoac

Jedna ze zmian wprowadzonych przez rzadowy program pn. Polski
Lad bylo podwyzszenie kwoty wolnej od podatku do 30 tys. zlotych.
Nie wdajac sie z dyskusje nad zasadnoscia tej modyfikacji i pozytkami,
jakie z niej plyna dla pewnej grupy polskich podatnikéw, trudno nie
zauwazy¢, ze byla to zla wiadomo$¢ dla organizacji pozarzadowych.
Mniej 0s6b placacych podatek dochodowy oznacza mniej osob prze-
kazujacych 1% podatku na dzialalno$¢ wybranej organizacji pozytku
publicznego, a w konsekwencji uszczuplenie przychodow tej ostatnie;j.

Sytuacja ta wzbudzifa naturalnie niepokdj w srodowisku organizacji
pozarzadowych. Niepokdj tym wigkszy, ze finansowe skutki zmiany
wecale nie sg fatwe do oszacowania. Beneficjenci jednego procenta dys-
ponuja szczatkowymi danymi na temat osob przekazujacych 6w 1%
konkretnej organizacji, zatem nie jest mozliwe stwierdzenie, ilu dar-
czyncdw przestanie ten odpis realizowa¢. Innymi stowy, wiadomo, ze
przychody spadnag, ale nikt nie wie, jak bardzo.

Po co istnieja organizacje pozarzadowe? Najprosciej rzecz ujmujac, po
to, by zaspokajaé potrzeby stosunkowo malych grup spolecznych, kto-
rymi panstwo z roznych wzgledow nie jest w stanie zajmowac si¢ w po-
zadanym zakresie. Jedng z takich grup sa nieuleczalnie chore dzieci.
Opiekuja sie nimi hospicja prowadzone przez stowarzyszenia i funda-
cje. NFZ refunduje tylko niewielki utamek kosztow opieki paliatywnej
nad najmiodszymi. Zdecydowang wiekszo$¢ pokrywaja wplywy z 1%
oraz darowizn os6b prywatnych, firm i instytucji.

Dlatego nie moglismy w tej sytuacji pozosta¢ bierni. O ryzyku zwigza-
nym z ta zmiang podatkowa informowalismy media. Wraz z wieloma
innymi organizacjami pozarzagdowymi podpisaliémy tez list otwarty
do premiera, apelujac o wprowadzenie rozwigzan zmniejszajacych ry-
zyko zalamania si¢ systemu finansowania OPP. Ostatecznie, sposrod
kilku wariantow, jakie rzad i parlament braly pod uwage, przyjeto
opcje prosta i transparentna — w czerwcu uchwalona zostala noweli-
zacja przepisow podatkowych, na skutek ktorej rozliczajac podatek do-
chodowy, podatnicy beda mogli, poczynajac od rozliczenia roku 2022,
przekazaé na wybrang organizacje pozytku publicznego 1,5% podatku.

Pisze o tym z ulga, bo procent podatku dochodowego od wielu lat stano-
wil jedno z fundamentalnych zrédet finansowania naszej dzialalnosci.
Czy dodatkowe pol procenta wyréwna strate wynikajacg z mniejszej
liczby ptacgcych podatki darczyncow - okaze si¢ w 2023 roku. Z pew-
noscia jednak lepszy rydz niz nic, tym bardziej, ze koszty naszej dzia-
talnosci bardzo w ostatnim czasie wzrosly. Inflacja, podwyzki cen
paliwa, rosnace ceny lekow, energii elektrycznej, gazu, wojna i kryzys
uchodzczy - wszystko to odbija si¢ na naszym budzecie i zmusza do
cigcia kosztow.

Dlatego dziekujgc za zaufanie, jakim nas Panstwo obdarzyli, prosimy
- pamigtajcie o naszych dzieciakach! Mozemy im pomagac jedynie
wtedy, gdy otrzymujemy wsparcie naszych darczyncéw. Koszt jednego
dnia opieki nad jednym pacjentem to ok. 650 ztotych! Form pomocy
jest wiele. Opisujemy je na naszej stronie internetowej: https://www.
hospicjum.waw.pl/pomoc. Zajrzyjcie. Przeslijcie swoim znajomym.
Pomozcie nam pomagac!

Beata Biaty,
Redaktor naczelna
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Beata Bialy: Lukasz jest pod nasza
opieka od mniej wiecej roku. Cofnij-
my si¢ jednak w czasie, do jego naro-
dzin. O ile wiem, na poczatku nie bylo
oczywiste, Ze jest chory...

Adam Chatupka: Lukaszek urodzil
sie w Szpitalu Sw. Zofii w Warszawie.
Ani podczas cigzy, ani zaraz po poro-
dzie nic nie wskazywalo na to, ze jest
chory, dostat 10 punktéw w skali AP-
GAR. Ale kiedy mial okoto czterech
miesiecy, zona zauwazyla, ze jako$ tak
dziwnie si¢ naprezal, odginat do tytu.
Duzo tez ptakal. Na poczatku mysle-
lismy, ze to moze kolki. Ale w koncu
zaczeliSmy szuka¢ innej przyczyny.
Chcielismy si¢ skonsultowa¢ z neuro-
logiem dzieciecym. Zona oglosita na
Facebooku, ze szukamy kontaktu do
dobrego lekarza. DostaliSmy namiar
na panig doktor z przychodni, ktdra,
jak sie okazalo, pracuje tez w 1odzkim
Centrum Zdrowia Matki Polki. Pani
doktor powiedziala, ze jej to wyglada
na napady padaczkowe. To sie zreszty
potwierdzito. W miedzyczasie bylismy
tez w szpitalu na Nieklanskiej, a w kon-
cu trafilismy do Centrum Zdrowia
Dziecka.

To tam otrzymali panstwo skierowa-
nie do hospicjum?

Tak. Lukasz mial wtedy niecale trzy
lata.

Trzy lata? Czyli wczeéniej byl pewnie
pod opieka roznych lekarzy?

Tak. Na poczatku troche krazylismy
od lekarza do lekarza. Od o$rodka do
oérodka. Ale jak trafiliémy do Mie-
dzylesia [chodzi o Centrum Zdrowia
Dziecka - przyp. red], to juz tam
zostali$my. No i wlasnie tam zapropo-
nowano nam opieke hospicjum.

Z rozméw z rodzicami wiem, ze gdy
dostaja skierowanie do hospicjum,
reaguja rozmacie. Bo hospicjum rdz-
nie si¢ kojarzy... Nie wszyscy sa od ra-
zu nastawieni pozytywnie. Jak to bylo
u panstwa?

No na poczatku bylo... no, tak jak pani
mowi, niespecjalnie. Przede wszyst-
kim tak naprawde nie wiedzielismy,
jak to dziala, na czym ta opieka pole-
ga. A hospicjum kojarzy sie z sytuacja,
gdy kto$ jest juz umierajacy. Ze to takie
miejsce, gdzie tylko czeka si¢ na koniec.
A okazalo sie, ze to nieprawda!

tukasz karmiony jest przez gastrostomie. Na zdjeciu: opiekunka
p. Kasia podaje positek.



Pamieta pan pierwsze spotkanie
z pracownikami naszego hospicjum?

0j, tak dokladnie to nie pamietam.
Byla pielegniarka, ale nie nasza
Agnieszka [Agnieszka Cwiklik, pie-
legniarka WHD, ktéra opiekuje sie
rodzing Chatupkéw - przyp. redl],
i chyba psycholog, pani Agnieszka
[Agnieszka Chmiel-Baranowska, psy-
cholog WHD - przyp. red.]. Wie pani,
to byty duze emocje. Niewiele mi z tego
zostalo w pamieci...

A wie pan, to ciekawe... Rozmawiajac
z rodzicami, zauwazylam, ze dziela
sie na dwie grupy - jedni pamie-
tajg to pierwsze spotkanie bardzo
dokladnie, wlacznie z tym, jak ubra-
na byla pielegniarka, kto co mowil,
co wtedy pomysleli, a drudzy nie pa-
mietajg prawie nic. Widocznie kazdy
radzi sobie z tymi emocjami na swoj
sposob.

Céz, ja najwyrazniej naleze do tej
drugiej grupy. Ale jest jeszcze jedna

tukasz z mama, $p. Beatg Chatupka

Rodzina

kwestia - od tamtego pierwszego spo-
tkania wizyt z hospicjum bylo bar-
dzo wiele, przyjezdzacie tu czesto,
wiec wszystko mi si¢ troche miesza
[$miech].

To wro¢my na chwile do tych emo-
¢ji zwiazanych ze skierowaniem do

hospicjum. Rozumiem, ze byly trud-
ne, mieli panstwo sporo watpliwosci.
A jak to pan ocenia dzi$, z perspekty-
wy juz prawie roku opieki?

Teraz to jestem bardzo zadowolony.
Pomoc jest ogromna. I czuje si¢ bez-
piecznie. W kazdej sytuacji, na przy-
kfad napadu neurologicznego czy
infekeji, moge zadzwonic i reakgja jest
natychmiastowa. Przed telefon dostaje
porade - co mam podag, jak sie zacho-
wac. Jedli trzeba, przyjezdza lekarz,
pielegniarka, rehabilitant, nie musze
szukaé pomocy, jezdzi¢ po przychod-
niach. Ja jestem teraz w takiej sytuacji,
ze musze¢ sobie radzi¢ sam, wiec to dla
mnie niezwykle wazne.

Kiedy dotarlo do panstwa, ze choroba
Lukasza jest nieuleczalna, czy trudno
bylo si¢ z tym faktem pogodzi¢? Bylo
cos, co panstwu w tym pomoglo?

Wie pani, tak naprawde, to Lukasz nie
ma konkretnej i jednoznacznej dia-
gnozy. I opinie lekarzy na temat jego
stanu tez bywaly rézne. W jednym
szpitalu podejrzewano jaki§ zespot
genetyczny i mowiono nam, ze dzieci
z tg choroba dlugo nie zyja. Rehabili-
tantka, ktora do nas przyjezdzata, mo-
wila, ze bywa roznie, niektore dzieci
dozywaja dorostosci. Wiadomo, ze dla
rodzica kazda choroba dziecka to cios.
Byly takie mysli, ze to niesprawiedli-
we. W rodzinach patologicznych, gdzie
naduzywa sie alkoholu czy papieroséw,
rodzg sie zdrowe dzieci, a u nas, w nor-
malnej, kochajacej si¢ rodzinie - cho-
roba. Wiec dlaczego padlo na nas?

Jakos$ sobie panstwo odpowiedzieli na
to pytanie?
Tak do konca to chyba nie.
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Rodzinne chwile radosci

A jak Lukasz funkcjonuje w tej chwili?
W jakim jest stanie?

Na pewno jest z nim jaki§ kontakt.
Reaguje na osoby, na ton glosu. Wy-
kazuje  zainteresowanie rozmows,
wodzi wzrokiem, usmiecha sie, a na-
wet $mieje. Ale nie mowi. Caly czas
lezy. Nie mozna tez liczy¢ na to, ze
jego stan jako$ sie poprawi, ze na przy-
kfad pewnego dnia bedzie mogt co$
wzig¢ do raczki. Ale na szczescie nie
wida¢, by sie ten jego stan pogarszal.
Mozna powiedzie¢, ze jest stabilny.
W przypadku jego choroby to juz
bardzo duzo.

Lukasz ma starsza siostre, Zosie. Jak
Zosia reaguje na chorobe brata? Nie
jest czasem zazdrosna o uwage, jaka
pan poswieca Lukaszowi?

Bardzo go kocha. Opiekuje si¢ nim. Ale
oczywiscie czasem zdarza si¢, ze ona
czego$ chce, a ja musze jej powiedzieé:
»Zosiu, poczekaj chwile, musze co$
zrobi¢ przy Lukaszu”. Wtedy sie de-
nerwuje: ,0j, tylko Lukasz i Lukasz!”
Trudno sie dziwi¢, to przeciez jeszcze
dziecko. Aleitak musze powiedzie¢, ze
ona bardzo duzo rozumie i takie pre-
tensje nie zdarzajg sie czesto.

Prosze mi wybaczy¢, ze porusze te-
raz temat, ktory z pewnoscig jest dla
pana bolesny. Niedawno zmarla pan-
ska zona. Nasz zespol mial okazje ja
pozna¢é, wszyscy bardzo serdecznie
ja wspominamy. Przedtem to ona
zajmowala si¢ Lukaszem, po $mier-
ci pani Beaty musial pan przejaé
wszystkie te obowigzki. To sytuacja
dosy¢ nietypowa, wsrod naszych
podopiecznych bardzo niewiele jest

rodzin, w ktorych to ojciec zajmuje
sie chorym dzieckiem. Jak pan si¢
odnalaz! w tej roli?

Wszystko to spadlo na mnie nagle.
Tylko ja zostalem moim dzieciom.
Jako$ musiatem sobie poradzi¢. Nie
bede ukrywal, ze jest cigzko. Dom,
praca w gospodarstwie [pan Adam
prowadzi gospodarstwo sadownicze -
przyp. red.], dzieci, choroba Lukasza -
wszystko jest na mojej glowie i w mo-
ich rekach.

A udaje sie panu wygospodarowac
troche czasu dla siebie?

Raczej nie. Praktycznie nie mam wol-
nego czasu. Cale szczeécie, Ze mam
teraz pomoc, panig Kasie, opiekunke

tukasz z siostra, Zosig

Pukasza, bo inaczej nie bylbym w sta-
nie pracowaé. Wiec o wolnym czasie
i rozrywkach w ogéle nie mysle. Cie-
sz¢, ze od kilku miesiecy przynajmniej
noce mamy spokojne, bo wczeéniej
Lukaszek budzit sie co noc okoto trze-
ciej i do rana juz nie spal.

No to uruchommy na chwile wy-
obrazni¢. Przyjezdza Agnieszka
z wolontariuszem i mowi: ,,Adasiu,
my si¢ zajmiemy dzie¢mi, a ty masz
kilka dni i mozesz z nimi zrobié, co
tylko chcesz.” Co by pan zrobil?

Nie mam pojecial [$miech] Moze na
jeden czy dwa dni méglbym gdzies
wyjechad, ale tesknitbym za dzieciaka-
mi, wiec po co? Nawet jak teraz Zosia
wyjechata na tydzien do kuzynki, to
juz mi jej byto brak.

To na koniec jeszcze jedno pytanie.
Gdyby przyszli do pana rodzice,
ktérzy tez majg nieuleczalnie chore
dziecko, i poprosili o rade. Jakiej rady
by pan im udzielil?

Wie pani co? Chyba nie czutbym si¢ na
sifach komus doradzac.

e 1
1 1

1
: tukasz jest pod opieka 1
1 WHD od11.10.2021r. :
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na wyspie

Dla nas Zuzia urodzila si¢ zdrowa. Rozwijala si¢ normalnie, usmiechala sie, W tym roku udalo nam sie wyjecha¢
bawila, chodzila do przedszkola Tak bylo az do pierwszego ataku padaczki. znaszg kochang céreczky, Zuzanng, do
Wtedy wszystko zaczelo sie zmienial... Gdanska, na Wyspe Sobieszewska. Za-
cznijmy od tego, ze te wakacje byly dla
nas bardzo wazne. W marcu ubieglego
roku, w samym $rodku pandemii, gdy
calkowicie zamkneliémy sie¢ w domu,
poznaliémy diagnoze naszej céreczki.
Gdy otrzymalismy wyniki genetyczne,
niestety wiesci byly najgorsze z mozli-
wych.

Okazalo sie, ze Zuzia jest chora na
CLN2 (ceroidolipofuscynoza neuronal-
na typu 2). Choroba ta okreslana bywa
tez jako demencja dziecigca. W sto-
sunkowo krotkim czasie po urodzeniu
dziecko nie tylko zaczyna cofaé sie
w rozwoju i traci¢ umiejetnosci takie
jak chodzenie, mowa, widzenie, ale po-
jawiajg sie tez ataki padaczki. Moment
pojawienia si¢ pierwszych objawow kli-
nicznych jest zréznicowany - od okresu
niemowlecego az do 3.-4. dekady zycia.
Choroba jest nieuleczalna.

Najbardziej boli nas to, ze Zuzia uro-
dzita sie dla nas zdrowa. Rozwijala
si¢ normalnie, u$miechala sie, bawila,
chodzita do przedszkola. Tak bylo az
do pierwszego ataku padaczki. Wtedy

Plazowe aktywnoSci Zuzi
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wszystko zaczelo sie zmienia¢, choroba
zaczeta postepowal. Dlugo szukali$my
odpowiedzi, co sie wlasciwie dzieje
z naszym dzieckiem. Teraz juz wiemy.

W kolejnym etapie choroby Zuzia
przestawala jes¢, miala problem
z przelykaniem, coraz bardziej nasi-
lat sie szczekoscisk. Udalismy si¢ na
wizyte do naszej neurolog, doktor Syl-
wii. To wlasnie ona skierowata nas do
hospicjum, przestata nasze dokumenty.
Nastepnego dnia skontaktowata sie
z nami dr Kasia [Katarzyna Marczyk,
lekarz WHD - przyp. red.]. W hospi-
cjum otrzymaliémy wielka pomoc
i kontakt z osobami z ogromng wiedza
i do$wiadczeniem, a to dla nas to na-
prawde duze wsparcie w walce o kaz-
dy dzien. Bo my naprawde walczymy
teraz o kazdy dzien. Walczymy o to, by
Zuzia byla szczgéliwa i usmiechnieta,
by nie cierpiala. Przykro nam, ze tylko
tyle mozemy, ze nie ma lekarstwa na te
straszng chorobe.

’l.

Wycieczka do Gdyni

AN

Odwiedziny z oliwskim Zoo

W Swieta Wielkanocne Zuzia zacho-
rowala na rotawirusa. Byla w bardzo
w zlym stanie, nie przyjmowala nawet
wody, caly czas balismy sie, czy nie

bedzie trzeba jecha¢ do szpitala. Na
szcze$cie wtedy juz byliSmy pod opie-
ka hospicjum. Kasia, nasza pielegniar-
ka [Katarzyna Piaseczna, pielegniarka
WHD - przyp. red.], byla caly czas
z nami w kontakcie i przyjezdzata
kontrolowaé jej parametry. Niestety
ciezkie cztery dni buszowania wirusa
w ciele Zuzi doprowadzily ja do bardzo
ztego stanu. Gdy zaczela przyjmowaé
wode, Kasia zaproponowala, by zalo-
zy¢ Zuzi sondg, bo niestety sama nie
chciata je$¢. Tak zrobiliémy i dzieki
temu udalo sie Zuzie nakarmic. Poja-
wila sie nadzieja, ze bedzie lepie;.

Jednak ten ciezki stan ostabienia,
wktoérym nie miata nawet sity podnies¢
glowki, utrzymywal si¢ doé¢ dlugo.
Nasility sie ataki padaczki, pojawito sie
drzenie raczek i calkowity brak kon-
taktu. Lekarze z hospicjum przepisali
dodatkowe leki i stan naszej kochanej
Zuzanki zaczal si¢ poprawiaé. Dzi$
jestem bardzo dumna, bo Zuzia jest
caly dzien aktywna. Cho¢ nie chodzi,
bardzo sprawnie i szybko przemieszcza
si¢ na kolanach. A jej piekny usmiech
jest lekarstwem na cale zlo.

Dlatego jestesmy bardzo zadowoleni,
ze moglismy wyjechaé na te wakacje.
Bardzo si¢ balam tego wyjazdu, bo
obecnie Zuzia jest karmiona dojelito-
wo, a ja jeszcze nie mam w tym duzego
doswiadczenia. Nasza pielegniarka,
Kasia, pomogla nam przygotowaé
si¢ do wyjazdu, zeby niczego Zuzi na
miejscu nie zabraklo. Fundacja WHD
skontaktowala si¢ tez z gdanskim



hospicjum [Pomorskie Hospicjum dla
Dzieci przyp. red.], by podczas tych
wakacji nasza céreczka mogta by¢ pod
opieka tamtejszych lekarzy.

Wyspa Sobieszewska jest bardzo
pieknym, spokojnym miejscem, gdzie
moglismy pospacerowaé, poplazowaé
w spokoju, a nawet pozwiedzaé oko-
lice. Udalo nam si¢ tez zaplanowa¢
wycieczke do gdanskiego zoo, ktére
jest polozone w przepieknej okolicy
doliny Oliwskiej. Dzieci byly zachwy-
cone i radosne. Odwiedziliémy tez
gdynskie oceanarium. Cisza i spokoj
tego niesamowitego miejsc podziataty
na nas kojaco.

Wakacje byly bardzo udane! Przede
wszystkim spedziliémy je razem calg
naszg czworky - Zuzia, jej brat i my,
rodzice. JesteSmy wdzieczni, ze dosta-
lismy tak duze wsparcie od hospicjum

Zwierzeta bardzo interesowaty Zuzie

i mam nadzieje, ze jeszcze kiedy$ uda
nam sie gdzie$ calg rodzing wyjechac.

Podwodny Swiat oceanarium z perspektywy Zuzi

Czas spedzony razem jest bardzo dla
nas wazny, a te wakacje, pomimo cigz-
kiej choroby Zuzi i wielu trudnosci,
bedziemy dtugo i dobrze wspominac.

Karolina Jagodzitiska,

mama Zuzi
P e e e e e e e e k|
| |
I Zuzia urodzita sie I
| 02.02.2017r. !
I Choruje na ceroidoli- I
: pofuscynoze. [
I Pod opieka WHD jest od :
' 14.04.2022r. f
[
e e e _ 7/

Czy wiesz ze...

Ceroidolipofuscyno-
za (znana takze jako
choroba Battena)
jest rzadka choroba
genetyczna obejmu-
jaca uktad nerwowy.
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Wsparcia

W tym roku wypoczynek naszej Dziecigcej Grupy Wsparcia w Zalobie mial
miejsce w pierwszym tygodniu wakacji. Dwadziescioro dzieci i piecioro opie-

Dla jednego z uczestnikow naszej Gru-
py ten wyjazd byl szczegdlny. Piotrek
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kunéw wyjechalo do Wikina nad jeziorem Omulew.

Polozenie osérodka wypoczynkowe-
go Gawra jest wspaniale! Wtopiony
w niesamowitg zielen laséw Puszczy
Napiwodzko-Ramuckiej, a takze re-
zerwatu przyrody Koniuszanka, ofe-
ruje cisze przerywang wylacznie przez
$piew ptakéw, ktory budzil nas kazdego
ranka. Pogoda dopisywala, wiec dzieci
mogly spedzi¢ czas na jeziorze, pltywa-
jac na rowerach wodnych. W tym roku
wielkim powodzeniem cieszylo sie tez
boisko do siatkowki i sitownia.

Zeby poznaé nieco okolice, zorgani-
zowalismy tez wycieczke do basenow
termalnych Warmia Park, ktore spra-
wily wielka przyjemnos¢ zaréwno
maluchom, jak i starszym dzieciom.
Grupa bawita si¢ tak doskonale, ze
nam, wychowawcom, trudno bylo ze-
braé wszystkich do powrotu.

Zadbalismy oczywiscie o czas na wspol-
ne rozmowy na pomoscie o zmartym
rodzenstwie, wspomnienia i lzy. To
niezwykle wazny element kazdego
wyjazdu. Przezywanie zaloby w gronie

réwiesnikéw i poza rodzinnym kon-
tekstem ma ogromne znaczenie tera-
peutyczne. Mozna $mialo powiedzieé,
ze dzieci stanowig wsparcie dla siebie
nawzajem, a rola opiekunéw polega na
dyskretnym zachecaniu do szczerych
rozméw i dzielenia si¢ do$wiadczeniami.

Chwila refleksji nad cichym jeziorem

Oliwa wyjechal z nami na wakacje po
raz ostatni. Wspélnie wspominali-
$my jego udzial w spotkaniach Grupy
Wsparcia, to, jak zmienial sie na prze-
strzeni lat. Byty to wspomnienia wzru-
szajace, ale i zabawne. Piotrek nie opu-
$cil prawie zadnego wyjazdu, a w kazde
spotkanie wnosit wiele radosci. Jako
starszy kolega, uczyl tez mlodsze dzieci




wrazliwosci, solidarnosci i stuzby dru-
giej osobie. Zawsze mial pod reka chu-
steczke do otarcia oczu i nosa. I zawsze
niezwykle pieknie i z mitoscig opowia-
dal o swojej zmarlej siostrze Patrycji.

Dzigkujemy ci, Piotrus, za wspélnie
spedzony czas, za pomoc i dobre stowo.
Przez tyle lat dawale$ cenny i cierpli-
wy przyklad innym, a dzi$ niektorzy
prébuja cie powoli nasladowad, wiec sg
juz owoce. Dziekujemy za wszystko, co
nam dales, i zyczymy powodzenia na
wymarzonych studiach.

Dorota Licau
opiekunka Dziecigcej
Grupy Wsparcia w Zalobie

Cos sie konczy, cos sie zaczyna

Pierwszy wyjazd grupy wsparcia,
w ktorym wziglem udzial, mial miej-
sce prawie dziesie¢ lat temu. Jako dzie-
wieciolatek nie rozumiatem, dlaczego
si¢ tam znalazlem, i chyba dopiero na
wewnetrznym spotkaniu uswiadomi-
tem sobie, ze kazda osoba, ktora razem
ze mng siedziala w pokoju, przeszla
doktadnie to samo co ja.

Nie pamietam, kiedy grupa stala si¢ tak
bliska mojemu sercu. Z wielka nadzieja
wyczekiwatem listu zaadresowanego

P
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Mecz siatkéwki plazowej

do mnie i mojego brata i zawsze
cieszylem sie, kiedy w koncu listonosz
go przynosit [O spotkaniach Grupy
Wsparcia uczestnicy informowani sg
listownie - przyp. red.].

W pewnym momencie, kiedy sam nie
potrzebowalem juz wsparcia w zalo-
bie, postanowitem nie$¢ pomoc innym
uczestnikom. Poniewaz od pewnego
czasu bylem jednym ze starszych
uczestnikow, staralem sie by¢ takim
starszym braciszkiem, ktory w razie
czego pomoze, kiedy pojawig sie trud-
nosci.

Grupa wsparcia w komplecie na tle oSrodka Gawra

Wlasnie wowczas, kiedy bylem oto-
czony przez ludzi, ktérzy doskonale
mnie rozumieli, zaczatem odkrywac
moje zainteresowania i uczy¢ si¢ przy-
datnych umiejetnosci, takich jak np.
jazda na nartach. Odkrylem tez zami-
lowanie do czytania ksigzek.

Dziekiwyjazdom grupy wsparcia zoba-
czylem naprawde wiele pieknych
miejsc, ktérych samemu zapewne
nigdy bym nie odwiedzil: Bialke Ta-
trzansky, Krynice Morska, Osrodek
“Kormoran” w Mierkach na Mazu-
rach... Dzieki tym miejscom zmienito
sie moje postrzeganie §wiata.
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Tegoroczny wyjazd letni byl moim
ostatnim. Chetnie nadal bym uczest-
niczyl w grupie wsparcia, ale skonczyt
sie okres mojego zycia, kiedy mogtem
sobie na to pozwoli¢. Przyszedt czas
na studia, potem bedzie praca. Jednak
grupa wsparcia, to znaczy Ludzie (ce-
lowo pisze to wielka literg!), ktérych
tam poznalem, na zawsze pozostana
W mym sercu i mojej pamieci.

Piotr Oliwa,
Uczestnik Dziecigcej Grupy Wsparcia
w Zalobie WHD

Czy wiesz ze...

Zatoba a przezy-
wanie straty to

dwa rézne poje-

cia. Przezywanie
straty zachodzi w
sferze emocji. Za-
toba natomiast jest
uzewnetrznieniem
przezyc¢ zwigzanych
ze strata.

Piotr odkrywa ksigzki

Ciekawe, co zmalowat...?

Piotr i jedna z najmtodszych uczestniczek wyjazdu
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WWarszawskie . ..
Zacisze

W trudnych czasach trzeba dziala¢ nieszablonowo. Projekt ,,Warszawskie Za-
cisze” jest proba wykorzystania zasobow Fundacji WHD dla wsparcia dzia-

alno$ci hospicjum domowego.

Gdy we wrzesniu 2018 roku Fundacja
WHD $wigtowala uroczyste otwarcie
Centrum Naukowo-Szkoleniowego im.
Tadeusza Dabrowskiego, planowano,
ze budynek ten i urzadzone w nim sale
wykladowe bedg wykorzystywane jako
baza dla prowadzonych przez fundacje
dziatan dydaktycznych.

Poczatki byty obiecujace. W roku 2019
w Centrum odbyly sie kursy doskona-
lace z pediatrycznej opieki paliatywnej
dla lekarzy, fakultety dla studentow
WUM oraz kilka edycji prowadzonej
przez Warszawskie Hospicjum Perina-
talne Szkoly Rodzicielstwa. W marcu
2020 roku do Centrum przyjechali z ca-
lej Polski lekarze z hospicjow dla dzie-
ci, by wystucha¢ wyktadéw i wymie-
ni¢ si¢ doswiadczeniami, prezentujac
przypadki ze swej hospicyjnej praktyki.
Marcowa kursokonferencja odbyta sie

tuz przed ogloszeniem w Polsce stanu
zagrozenia epidemiologicznego, a nie-
diugo potem pandemii. Wszelkie

kursy, konferencje czy seminaria prze-
niosty si¢ do Internetu. Przez blisko
dwa lata sale wykladowe Centrum staly
puste, a rosngce (zwlaszcza w ostat-
nich miesigcach) koszty eksploatacyjne
sprawily, ze trzeba bylo szuka¢ nowych
rozwigzan.

Centrum zapewnia nowoczesne przestrzenie do dziatarn dydaktycznych
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Najwieksza sala moze pomiesci¢ do 60 oséb
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Tak narodzit sie projekt ,Warszawskie
Zacisze” - pomyst wykorzystania Cen-
trum jako zrédla dodatkowych przy-
chodéw dla fundacji. Pozostajac nadal
bazg dydaktyczna Fundacji WHD, trzy
funkcjonalne, w petni wyposazone
sale konferencyjno-seminaryjne moga
dodatkowo stuzy¢ innym instytucjom
i firmom, a caly dochéd z ich wynajmu
bedzie przekazywany na dziatalno$¢
hospicjum domowego.

Mamy nadzieje, ze projekt si¢ roz-
winie i Warszawskie Zacisze bedzie
preznie dziatalo, a nasi klienci polu-
bia je tak samo jak my i nasi godcie.
Wszystkie informacje na temat oferty
Warszawskiego Zacisza mozna zna-
lez¢ na: www.warszawskiezacisze.pl.
Jesli chcesz, drogi Czytelniku, zorga-
nizowa¢ wydarzenie dla swojej firmy
w miejscu niebanalnym i przyjaznym,
to Warszawskie Zacisze z radoscig
otworzy przed Tobg podwoje. A wy-
najmujac u nas sale, wesprzesz nieule-
czalnie chore dzieci.

Zapraszamy!

Anna Kawitiska,
WHD




b, rorousy

FuND&C 10N

Nie wszystkie dzieci martwig sie tak samo, jesli wiedza, ze umra. To zalezy od

ich wieku, do§wiadczen. Nigdy nie wolno klamac, a zawsze bra¢ pod uwage
to, co dziecko chce wiedzie¢. Rozmowa z Ricardem Javierem Martinem Alba.

Aleksandra Michalak: Jak obecnie
wyglada pediatryczna opieka palia-
tywna (POP) w Hiszpanii?

Ricardo Javier Martino Alba: W Hisz-
panii odpowiedzialnos¢ za zapewnienie
opieki zdrowotnej spoczywa na po-
szczeglnych regionach. Dlatego tez
istnieje réznorodno$¢ i nieréwnosc
w obrebie calego kraju. Dobrze by bylo,
by wszedzie istniata opieka domowa,
ale tak nie jest. W regionie Madrytu
(liczacym ponad 6 mln mieszkancow)
opieke paliatywng zapewnia Unidad de
Atencién Integral Paliativa Pediatrica
w szpitalu Nifio Jesus. Oferuje opieke
domowg, szpitalng, ambulatoryjng
24/7 oraz konsultacje dla wszystkich
osrodkéw zdrowia w regionie.

Ile zespoldw i instytucji pediatrycznej
opieki paliatywnej jest w Hiszpanii?
I czy ta liczba jest wystarczajaca?

W Hiszpanii istnieje ponad 30 zespo-
16w zajmujacych sie pediatryczng opie-
kg paliatywna. Jest to niewystarczajace,
poniewaz nie wszystkie mogg zaofero-
wac to samo. Z trzydziestu tylko trzy
zapewniajg opieke calodobowsg.

Jaki procent populacji Hiszpanii ma
teraz dostep do POP?

25 tys. dzieci wymaga opieki paliatyw-
nej, a mniej niz 20% jg otrzymuje.

Jak funkcjonuje POP na hiszpanskich
wyspach? Czy istnieje wspoélpraca
miedzy zespolami POP na wyspach
a zespolami na kontynencie?

Na wyspach zespoly opieki paliatywnej
funkcjonuja w najwazniejszych szpita-
lach. Tworza one sie¢ ze specjalistami
opieki paliatywnej dla dorostych i pe-
diatrami na mniejszych wyspach.
Wykorzystywane sg programy tele-
medyczne. W Hiszpanii stworzylismy
towarzystwo naukowe zajmujace sie
pediatryczng opiekg paliatywng (PED-
PAL) i pomagamy sobie nawzajem.

Jak POP dzialala w Hiszpanii w prze-
szlosci?

Pierwsza inicjatywa powstala w 1991
roku w Barcelonie. Nastepnie dwie
kolejne w 1997 roku (Walencja i Wy-
spy Kanaryjskie). Madryt dolaczyt
w 2008 r. W 2014 roku Ministerstwo
Zdrowia opublikowalo  dokument

zawierajacy zalecenia i kryteria opieki.
Od tego momentu zaczely powstawac
nowe zespoty.

Jaki jest w Hiszpanii stosunek lekarzy
do POP?

Smier¢ dziecka jest spofecznie trudna
do zaakceptowania. Dotyczy to takze
specjalistow. Szczegdlnie trudne jest
to w pediatrii. Nikt nie zostaje pe-
diatrg, by pracowa¢ w pediatrycznej
opiece paliatywnej. Aby dotrze¢ do
$wiata pediatrycznego, zalozylismy
towarzystwo naukowe. Publikuje-
my w czasopismach pediatrycznych.
Uczestniczymy w kongresach réznych
specjalno$cipediatrycznych. Wnajbardziej
poczytnych ksigzkach o pediatrii sg juz
rozdzialy poswiecone pediatrycznej
opiece paliatywne;j.

W jaki sposob uczy pan o pediatrycz-
nej opiece paliatywnej?

Aby szkoli¢ lekarzy i pielegniarki,
stworzylismy na uniwersytecie specjal-
ne studia magisterskie. Prowadzimy
tez kursy na zaméwienie - na przyklad
tam, gdzie uruchamiany jest zespot
POP.
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A studenci medycyny maja zajecia
zPOP?

Ogolnie rzecz biorgc, nie. Niektére
uczelnie oferujg seminaria w ramach
pediatrii.

W czym upatruje pan najwieksze
problemy z rozwijaniem POP w Hisz-
panii?

Istnieje spoteczny opdr przed akcepta-
cja $mierci dziecka. Je$li nie dostrzega
si¢ problemu, nie szuka si¢ jego roz-
wigzania. Jednak w ostatnim czasie
spoleczenistwo wykazuje coraz wigksze
zainteresowanie opiekg paliatywna,
w tym pediatryczna opieka paliatyw-
ng. Uwazam, ze przyczynily si¢ do tego
do$wiadczenia pandemii i uchwalenie
ustawy o eutanazji.

Jak zareagowalo hiszpanskie §ro-
dowisko medyczne, gdy parlament
wprowadzil eutanazje i samobojstwo
wspomagane przez lekarza dla oséb
nieuleczalnie chorych lub cierpia-
cych na przewlekla lub nieuleczalna
chorobe powodujaca niemozliwe do
zZniesienia cierpienie?

Wigkszos¢ lekarzy sie z tym nie zgadza.
Zaskakujace jest jednak, jak wielu
bylo za przyjeciem tej ustawy, cho¢
nadal nie ma ustawy o opiece palia-
tywnej. Uwazam, Ze zycie i $mier¢ nie
sa w rekach lekarzy i nie powinno sie
im dawa¢ tak duzej wladzy. Zabija-
nie czlowieka nie nalezy do praktyki
lekarskiej. Na razie nie ma mowy
o dzieciach, ale wraz z niepetnospraw-
noécia otwieraja si¢ niebezpieczne
drzwi.

Hiszpania

j 120,000,000

Jakie wyzwania etyczne napotkal pan
w swojej pracy badawczej? Jakiego
typu badania bylyby obecnie najbar-
dziej przydatne?

Badania w opiece paliatywnej sg trudne.
W badaniach klinicznych z udzialem
nieuleczalnie chorych dzieci dostrze-
gam wyzwania natury etycznej, bo
czasami lekarze nie informujg rzetel-
nie i daja rodzinom fatszywe nadzieje.
Natomiast odpowiadajagc na drugie
pytanie, sadze, ze bardzo wazne sg ba-
dania jako$ciowe

Co by pan poradzil komus, kto
chcialtby pracowa¢ w POP?

Podczas studiéw podyplomowych py-
tam studentéw o ich osobiste i zawo-
dowe powody studiowania pedia-
trycznej opieki paliatywnej. Nikt nie
wybiera tych studiéw przypadkowo.
Praca w tej dziedzinie wymaga zdro-
wia psychicznego, spelnienia w Zyciu
osobistym, ¢wiczenia samo$wiado-
mosci i gotowosci do pracy w zespole.
Na pewno radzitbym spedzi¢ troche
czasu jako obserwator w zespole opieki
paliatywne;j.

Jak wyglada panski dzien pracy?
Dzien zaczyna sie i konczy odpra-
wa. W poniedzialek planowana jest
praca na caly tydzien (opieka domo-
wa, hospitalizacje, wizyty w innych
szpitalach, sesje kliniczne, szkolenia...).
Kazdy dzien jest w razie potrzeby mo-
dyfikowany. W srody odbywa si¢ spo-
tkanie dotyczace pracy zespolowe;.

46.572.028

Ludnos¢
2015

. ™
Swiadczenia POP
w stos. do populagji

- I kwartyl
- 1l kwartyl
- Il kwartyl
)| IV kwartyl

hospicja
stacjonarne

Zrédto: EAPC Atlas of Palliative Care in Europe 2019

505.935

Powierzchnia (km?)

Formy opieki paliatywnej

Duzo czasu inwestuje w zarzadzanie
ludZmi. Stucham ich, wiem jacy sa,
czego mozna od nich wymaga¢, jakiego
wsparcia potrzebujg. Staram sie, aby
kazdy mogt sie rozwija¢ - osobiscie i
zawodowo.

Co sklonilo pana do zainteresowania
sie pediatryczng opieka paliatywna?
Szkolifem sie na oddziale intensywnej
terapii dzieciecej. To tam widzialem
»zte zgony”. Potem bylem w Szwaj-
carii, w Inselspital w Bernie, gdzie
zajmowalem si¢ intensywng terapig.
Tam odkrylem inne podejscie. Mozna
powiedzie¢, ze w Hiszpanii nauczylem
si¢ intubowal [intubacja - umiesz-
czenie plastikowej rurki w tchawicy
pacjenta w celu zapewnienia drozno-
$ci drég oddechowych - przyp. red.],
a w Szwajcarii ekstubowaé. Kiedy
wrécitem, w 1995 roku, pewien zakon
zaproponowal mi otwarcie domu dla
dzieci z AIDS. Postawiliémy sobie dwa
cele: aby nie trafialy do szpitala i aby
umieraly w domu. W tym samym cza-
sie robitem prace doktorskg na temat
postaw dzieciecych lekarzy intensyw-
nej terapii wobec $mierci pacjentéw.

Jaka byla najwazniejsza lekcja, kto-
rej nauczyl sie pan podczas pracy
z dzie¢mi i ich rodzinami?

Jak przyjmowa¢ czlowieka w jego ory-
ginalnosci, bez uprzedzen, jak poznaé
i zaakceptowa¢ wlasne ograniczenia,
jak codziennie dziekowa¢ Bogu za
zycie i zdrowie. Zyskalem tez §wiado-
mos$¢, ze zycie i $mier¢ nie zaleza od
lekarzy.

93,2

Gestos¢ zaludnienia

programy opieka
opieki paliatywna
domowej w szpitalu



Fundacja Porqueviven pomaga dzieciom w stanie terminalnym i ich rodzinom,
propaguje i inicjuje akcje informacyjne dotyczace opieki paliatywnej

Jak przekazuje pan trudna diagnoze
dziecku i jego rodzicom?

Przede wszystkim trzeba mie¢ $wia-
domo$¢, co juz wiedzg i czego cheg sie
dowiedzie¢. Warto przypomnie¢ sobie
ostatnie miesigce i to, jak zmienito
si¢ zycie dziecka. Dostosowaé jezyk
do poziomu intelektualnego i kultury
danej osoby. Trzeba by¢ gotowym od-
powiedzie¢ na pytania, przeprowadzi¢
kilka rozméw. Trzeba tez by¢ gotowym
do zaoferowania wsparcia emocjonal-
nego.

Kiedy dziecko pyta, dlaczego umiera,
co pan odpowiada?

Warto odpowiedzie¢ innym pytaniem:
Czym si¢ martwisz? Nie wszystkie
dzieci martwig sie tak samo, jesli wie-
dza, ze umrg. To zalezy od ich wieku,
doswiadczen. Nigdy nie wolno ktama¢,

a zawsze dostosowac si¢ do tego, co
dziecko chce wiedzied.

Jan Pawel II powiedzial, Ze cierpienie
to rzeczywisto$¢ o tysiagcu twarzy.
Z pewno$cig nie raz byl Pan tego
$wiadkiem. Jak lekarz moze pomoc
dzieciom i ich rodzinom poznac te
oblicza cierpienia i je zaakceptowac?
Cierpi chory, cierpia rodzice, cierpi
rodzenstwo, cierpig tez specjalisci.
Specjalista pediatrycznej opieki palia-
tywnej musi zaja¢ sie cierpieniem
wszystkich. Trzeba moéwi¢ szczerze,
nie tworzy¢ falszywych oczekiwan,
dostosowa¢ komunikacje do mozliwo-
§ci dziecka, towarzyszy¢ ludziom na
tym etapie zycia, a takze w Zalobie.

Ricardo Javier Martin Alba - zatozyciel Fundacji Porqueviven

Czy byl pan s$wiadkiem sytuacji,
w ktorych cierpienie wnosilo co$
dobrego w zycie pacjentow?

Bardzo trudno jest pogodzi¢ sie ze
$miercig dziecka. Zycie chorego dziec-
ka tez jest trudne. Choroba dziecka
moze rodzing ztamaé lub wzmocnic.
Wiele rodzin méwi, ze ich dziecko
uczynilo ich lepszym czlowiekiem.
Ze nauczylo ich bardziej kocha¢.

Co sprawia panu najwieksza satys-
fakcje w pracy i jak udaje sie panu po-
godzi¢ zycie zawodowe z prywatnym?
Najwieksza satysfakcje daje obserwo-
wanie, jak rézne osoby z tego samego
zespolu opieki paliatywnej pracujg
w zgodzie i doskonalej koordyna-
cji, aby da¢ kazdemu dziecku i jego
rodzinie to, co najlepsze. Ale to, co
podtrzymuje na duchu, znajduje sie
poza pracg. Dlatego najwazniejsze jest
dbanie o swoje zycie osobiste. W moim
przypadku odpoczynek, sport, mo-
dlitwa i rodzina sg przed praca. W tej
dziedzinie mozesz dobrze pracowaé
tylko, jesli jestes szczesliwy.

FUNDACION
PORQUEVIVEN

Ricardo Javier Martino Alba PhD. Le-
karz pediatra. Kierownik Oddziatu Pedia-
trycznej Opieki Paliatywnej w Szpitalu
Uniwersyteckim Dziecigtka Jezus w Ma-
drycie. Konsultant ds. pediatrycznej opie-
ki paliatywnej w Ministerstwie Zdrowia
Hiszpanii. Zatozyciel Fundacji Porquevi-
ven (bo zyja).

Aleksandra Michalak - absolwentka Ra-
townictwa Medycznego i Pielegniarstwa,
obecnie studentka medycyny na Uniwer-
sytecie Campus Biomedico w Rzymie.
W latach 2015-2017 byta wolontariuszka
w Warszawskim Hospicjum dla Dzieci.
W 2016 roku odbyta staz z zakresu pedia-
trycznej opieki paliatywnej w University
Hospital of Wales we wspétpracy z Ty Ha-
fan Children’s Hospice oraz w Ospedale
Centro de Cuidados Laguna w Madrycie.

Kwartalnik Fundacji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci nr 3 (101) wrzesien 2022 r.



gabinetu

Typowe uprawianie zawodu lekarza polega, w duzym uproszczeniu, na przyj-
mowaniu kolejnych pacjentéw w poradni lub w szpitalu. Podczas ,,nietypowe-
go” stazu z opieki paliatywnej w ramach specjalizacji z neurologii dzieciecej
miatem okazje dolaczy¢ na pie¢ dni do zespolu Warszawskiego Hospicjum
dla Dzieci i zobaczy¢ medycyne z innej strony.

-—-J

Stazysta, lek. Michat Zawadka

Kwartalnik Fundacji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci nr 3 (101) wrzesien 2022r.
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Mimo do$¢ krotkiego czasu spedzo-
nego w hospicjum, doswiadczenie to
zrobilo na mnie duze wrazenie. Staz
byl wyjatkowy, poniewaz obejmuje me-
dycyne paliatywna, a wiec te, ktéra nie
skupia si¢ na zdiagnozowaniu i wyle-
czeniu choroby, ale na udzieleniu najlep-
szej mozliwej pomocy w ostatnim sta-
dium choroby nieuleczalnej. Ponadto
WHD jest hospicjum domowym, co
oznacza, ze to medyk przyjezdza do
pacjenta na wizyty, a nie czeka na niego
w zaciszu gabinetu.

Dzienn w WHD zaczyna si¢ od porannej
odprawy, podczas ktorej omawia sie
zdarzenia z dyzuru (hospicjum pelni
opieke przez calg dobe) oraz podsu-
mowuje wizyty domowe z poprzed-
niego dnia. I tu pierwsze zaskoczenie
- przekroj chordb, z jakimi zmagaja sie
podopieczni, od nowotwordw po nie-
zwykle rzadkie choroby metaboliczne,
starczytby na niejedng klinike uniwer-
sytecka!

Podczas odprawy podejmowana jest
decyzja, kto odwiedzi danego pacjenta.
Z tak ustalonym planem dnia, po



krotkiej chwili na $niadanie i poran-
ng kawe, przychodzi czas, by ruszy¢
w droge. Podréz odbywa sie zwykle
matym, trzydrzwiowym samochodem
i trwa 30-40 minut. Cigzko zliczy¢, ile
kilometrow przejezdza kazda osoba
z WHD w ciagu roku, a z tego, co si¢
dowiedzialem, mdj staz przypadl na
okres nieco mniej napietego harmo-
nogramu. Docieramy na miejsce. Po
drodze trzeba sie czasem przywitaé
z psami lub kotami. Teraz juz mozemy
wej$¢ do domu podopiecznego.

Kazde spotkanie bylo na swoj
sposob inne, tak jak kazde dziecko jest
wyjatkowe i ma wyjatkowa rodzine.
Mialem okazje odwiedzi¢ zaréwno
niemowleta, jak i nastolatkéw na réz-
nych etapach swojej drogi. Oczywistym
jest, ze hospicjum sprawuje opieke nad

Badanie pacjentki

pacjentem - ustala dawki lekéw i odpo-
wiednie zywienie, rehabilituje, piele-
gnuje, rozmawia. Nie kazdy jednak
zdaje sobie sprawe, ze personel hospi-
cyjny przyjezdza tez do jego rodzicow
i rodzenstwa. W zwigzku z tym zda-
rzyto mi si¢ przy okazji trafi¢ na czyjes
imieniny, by¢ $wiadkiem powstawania
malunkéw akwarelami czy pomagaé
rozstawia¢ gre planszowg. Niewielkie
sprawy, ale bedace esencja tego, czym
WHD sie zajmuje, a wlasciwie gdzie -
w domu, posréd bliskich.

Okazalo sie, ze medycyna paliatywna to
nie tylko rozpisanie i wykonanie zale-
cen, o ktorych wezesniej napisatem, ale
tez opowiedzenie dziecku $miesznej hi-
storii, pobawienie si¢ z jego bratem czy
w konicu danie czasu rodzicowi na zro-
bienie zakupow. Niezwykle ujmujace

byto przy tym dla mnie, jak ciepto
jest zawsze traktowany zesp6l hospi-
cjum. Wida¢, ze czlonkowie zespolu
sa dla swoich podopiecznych osobami
bliskimi.

Nieodlaczng czescig opieki paliatywnej
jest $mier¢, naturalny element zycia,
mogacy dotkna¢ nas i naszych bliskich
w kazdym wieku, réwniez niestety
dzieciecym. Na stazu nauczylem sie,
ze nie jest to pojedyncze zdarzenie,
lecz proces trwajacy niekiedy bardzo
dtugo. Podobnie, jak istotna jest jako$¢
samego zycia, tak samo wazna jest
jako$¢ bedacego jego czedcia umiera-
nia. Po ujrzeniu na wlasne oczy, jak
wyglada opieka w hospicjum domo-
wym, trudno mi sobie wyobrazi¢ sy-
tuacje, w ktorej rodzice nieuleczalnie
chorego dziecka nie mogliby sie zde-
cydowa¢ na kontynuowanie opieki me-
dycznej we wlasnym domu.

Z perspektywy zdobytego doswiad-
czenia moge szczerze zacheci¢ za-
réwno rodzicéw, jak i lekarzy spra-
wujacych opieke nad nieuleczalnie
chorymi dzie¢mi do niezwlekania i roz-
patrzenia skierowania takich pacjen-
tow do WHD. Skierowanie pod opieke
hospicjum domowego nie jest oznaka
poddania sie, a wrecz przeciwnie - to
wyraz zaakceptowania choroby i pod-
jecia decyzji, by zrobi¢ jak najwiecej nie
tylko dla samego dziecka, ale tez calej
jego rodziny.

Dla podopiecznych jest to koncowy
etap, a dla ich najblizszych oraz dla
nas, medykéw - pielegniarek, rehabi-
litantéw, psychologow, lekarzy, czes¢
dtuzszej drogi. Drogi, ktéra latwiej
podazaé przy odpowiednim wsparciu.
Wspiera¢ moze zresztg kazdy - hospi-
cjum jest fundacja i mozna dolozy¢
swoja cegietke na wiele rozmaitych
sposobéw — m.in. przez odpisanie pro-
centa podatku, przekazanie darowizny
czy przez wolontariat. Cho¢ méj staz
w WHD trwal jedynie pie¢ dni, byt on
dla mnie duzg lekcja pokory i przypo-
mnieniem, ze bycie lekarzem nie kon-
czy sie na codziennej pracy w szpitalu
czy przychodni. Moze brzmi to naiw-
nie, wrecz infantylnie, ale mysle, ze
takich prostych przypomnien czasem
wlasnie w codziennym Zzyciu brakuje.

Lek. Michat Zawadka, stazysta WHD

Kwartalnik Fundacji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci nr 3 (101) wrzesier 2022 r.
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drugiego czlowieka

Staz przewaznie kojarzy si¢ ze studentem, ktory swiezo opuscil mury uczelni.
Méj staz w WHD byl poglebianiem praktyki psychologicznej i zdobywaniem
doswiadczenia zawodowego. Byl swego rodzaju obserwacja uczestniczaca.

Jestem psychologiem w Fundacji
»,Pomoz Im” na rzecz Dzieci z Choro-
bami Nowotworowymi i Hospicjum
dla Dzieci w woj. podlaskim. Od mo-
mentu podjecia pracy w fundacji czy-
tatam wiele publikacji i bralam udzial
w dodatkowych szkoleniach, webina-
riach i wyktadach dotyczacych tema-
tyki umierania, $mierci i uporczywej
terapii. Zdobytg wiedze teoretyczng
wykorzystywatam w pracy zawodowej.
Ciagle czulam che¢ podnoszenia kwa-
lifikacji, bo zadna wiedza i do$wiad-
czenie psychologa nie sg wystarczajace
wobec cierpienia i trudnoéci, z jakimi
borykaja sie nasi podopieczni i ich
rodziny.

Nasza prezes, dr Elzbieta Solarz, ktora
pracowala kiedy$ jako lekarz w WHD,
oraz pozostali czlonkowie zarzadu,
dostrzegali moje rozterki i gléd
wiedzy. Zostalam  poinformowa-
na o mozliwosci uczestniczenia
w szkoleniu dotyczacym opieki pa-
liatywnej  organizowanym  przez

Fundacje Warszawskie Hospicjum dla
Dzieci. Dzigki temu, wraz z dr Karoling
Siemienowicz, koordynatorem opie-
ki perinatalnej naszego hospicjum,
wzietam udzial w prowadzonym
przez WHD, dwudniowym kursie,
ktory z powodu pandemii odbyt sie
online. Jeden z wyktadéw prowadzila
Agnieszka Chmiel-Baranowska, psy-
cholog WHD. Bedac pod duzym wra-
Zeniem jej prezentacji, pomyslatam, ze
byloby wspaniale spotka¢ si¢ z nig twa-
rza w twarz, by czerpac z jej do$wiad-
czenia i warsztatu.

Z pomocy przyszedl mi zarzad mojej
fundacji, ktory wspiera pracownikéw
we wszelkich formach podnoszenia
kwalifikacji. Podpowiedziano mi, ze
WHD prowadzi takze staze dla psy-
chologéw. Wymienitam kilka e-maili,
odbytam z panig Agnieszka [Agniesz-
ka Chmiel-Baranowska — przyp. red.]
kilka rozméw telefonicznych i za-
kwalifikowalam sie na staz. Dobranie
terminow nie bylo prostym zadaniem,

poniewaz bytam w trakcie studiow
podyplomowych z psychoonkologii.
Jednak jesli obydwie strony wykazujg
che¢ do pokonywania trudnosci, nic
nie jest niemozliwe. Po dotarciu na
miejsce i zakwaterowaniu poznatam
Agnieszke i calg reszte zespotu WHD,
ktéry - podobnie jak w Fundacji
»~Pomdz Im” - pracuje na rzecz cho-
rych dzieci i ich rodzin.

Urszula Dziekoriska



Szkolenie online - Karolina Siemienowicz i Urszula Dziekoriska

Na stazu moglam obserwowa¢ Agnie-
szke podczas pracy, ktora polega
gléwnie na rozmowach z rodzinami
pacjentow hospicjum. Wykazala sie
otwarto$cig i chetnie dzielila si¢ swoim
warsztatem psychologicznym w opiece
paliatywnej. Mialam réwniez przy-
jemnos$¢ poznaé drugiego psychologa
- Paulinge Kownacka. Obydwie prowa-
dzily ze mna rozmowy merytoryczno-
poznawcze. Wymienialy$my sie spo-
strzezeniami na rézne tematy, nie tylko
dotyczace psychologii, ale réwniez do-
$wiadczen zyciowych.

Psycholog to cztowiek i - jak kazdy -
ma wiasne poglady czy opinie. Zdarza-
to sie, ze w niektorych kwestiach mia-
lySmy odmienne zdanie. Rozmowy
z madrymi ludZmi zawsze wiele wno-
sz3 w naszg samoswiadomos$¢ i po-
zwalajg zweryfikowal wilasny punkt
widzenia i tylko od nas samych zalezy,
ile i jak bardzo na takiej interakcji sko-
rzystamy.

Rozmowy z rodzinami znajdujacymi
sie pod opiekg WHD w obecnosci in-
nego psychologa, pielegniarek i lekarzy
pozwolily mi utwierdzi¢ sie w przeko-
naniu, iz sposob, w jaki rozmawiam
rodzinami naszych fundacyjnych pod-
opiecznych, metodycznie i retorycznie
jest podobny. Budujaca byta mozliwo$¢
konstruktywnego przedyskutowania
ze starszymi stazem Kkolezankami
stuszno$ci wybranych metod pracy
w tak trudnych obszarach.

Wigkszo$¢ psychologow jest ciekawa
drugiego czlowieka. Dzigki stazo-
wi w WHD poznatam osoby réwnie

ciekawe innych ludzi jak ja. Bardzo
cennym doswiadczeniem, zaréwno ja-
ko psychologa, jak i po prostu cztowie-
ka, byla tez obecno$¢ na spotkaniach
grupy wsparcia w zalobie. Zatoba nie
jest fatwym etapem zycia. A przeciez
kazdy z nas predzej czy podiniej jej
do$wiadczy. Zaloba ma swoje etapy,
ktére przewaznie s3 podobne, ale
z powodu réznorodnosci charakteréw
i osobowosci moga wystepowac w roz-
nej kolejnosci i tak naprawde kazdy
przezywa je w sposob indywidualny.

W trakcie jednego ze spotkan, podczas
przedstawiania si¢ i zapoznawania,
jeden z pracownikow WHD zazar-
towal, ze ,jestem na przeszpiegach”.
Musze przyznaé, Ze w pewnym sensie
bylo to prawda. Tylko stowo przeszpie-
gi zastapilabym okresleniem podpa-
trywanie, dzieki ktéremu poszerza sie
swoja wiedze, by méc w sposob bar-
dziej zrozumialy i §wiadomy pomagac
rodzinom i pacjentom trafiajgcym do
hospicjum domowego. Taka wiedze
zdobywa sie dzieki poznawaniu wielu
historii, réznych rodzin. Wszystkie
historie sg do siebie bardzo podobne,
ajednocze$nie bardzo rézne, poniewaz
dotyczg roznych oséb.

Staz przewaznie kojarzy sie ze stu-
dentem, ktory $wiezo opuscil mury
uczelni. Mo6j staz w WHD byt
poglebianiem praktyki psychologi-
cznej i zdobywaniem doswiadczenia
zawodowego. Byt swego rodzaju obser-
wacja uczestniczacg. Jesli mialabym
mozliwos¢ skorzystania z takiego sta-
zu raz jeszcze, nie zawahaltbym sie ani
chwili, by ponownie moéc sie przygla-
da¢ pracy moich kolezanek i kolegow.

Urszula Dziekoriska

Ula Dziekoniska i Agnieszka Chmiel-Baranowska, psycholog \WHD
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w kubek rozni

Dzien zaczal sie¢ pechowo. Maliny na targu po 25 zlotych za kilo, babina,
u ktorej chciatam kupi¢ piwonie dla poprawienia nastroju, zwiala, nim zda-
zylam do niej si¢ dotelepac¢ i musialam kupi¢ u innej - juz nie takie §liczne
i nie takie tanie. A na dokladke, tuz po $niadaniu, maz stlukl kubek, ktory

kiedys dostal ode mnie w prezencie.

Kubek byt §liczny. Z cienkiej porcelany,
o oryginalnym ksztalcie, malowany
w subtelny, lesno-owocowy wzér. Do
tego odpowiednio dobrany talerzyk,
na ktérym mozna polozy¢ malenks
tyzeczke. Kupilam go, by stuzy! do pi-
cia herbaty, najlepiej owocowej, ktora
latem mo¢j Pan i Wtadca pija z upodo-
baniem.

Kiedy kubek trzasnat o posadzke, maz
jeknal, a ja w porywie wspolczucia
i wielkodusznoéci, rzucitam si¢ pocie-
szac: ,To tylko kubek, kochanie, nic ta-
kiego, tylko kubek. I tak zreszta nigdy
z niego nie pifes” - dorzucitam cierp-
ko (niestety, §wieta nie jestem), co juz
calkiem nie brzmialo jak pocieszenie,
a raczej jak wyrzut. Lekko poréznieni,
posprzataliémy skorupy i po kubku
zostalo tylko wspomnienie.

Ten drobny incydent uswiadomit mi
jednak, ze ludzi rézni¢ moze nawet co$
tak banalnego jak stosunek do kubkéw.

Wida¢ to wyraznie na przykladzie
mojego wiasnego stadla. Oboje z me-
zem uwielbiamy herbate. Kupujemy
rézne, wymyslne gatunki, preferujemy
zielone i biale, testujac takze rozmaite
ziolowe i owocowe mieszanki. Dzieli
nas jednak podejscie do tego, w czym
te herbate pijemy.

Ja lubie dopasowa¢ kubek do rodzaju
herbaty i zasadniczo unikam duzych,
topornych kubkéw, zwlaszcza z lo-
giem rozmaitych firm, w ktérych
pracowalam. Tych ostatnich zwlasz-
cza serdecznie nie znosze i zawsze sie
zastanawiam nad ich zdumiewajacg
trwaloscig. Tymczasem moj maz zda-
je sie nie przywigzywac najmniejszej
wagi do wygladu kubka, a jedyne,
co sie liczy, to jego pojemnos¢. Jed-
ne herbaty pija w kubkach ,,malych”,
inne w ,wiekszych”, przy czym przez
ponad trzydziesci lat pozycia nie udato
mi sie rozgryz¢, co te pojecia whasci-
wie znacza. Wie to tylko on. Bywa to
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zreszty przyczyna licznych spieé, bo
rzadko udaje mi si¢ trafi¢ we wlasciwy
rozmiar.

Patrzac na to z tej perspektywy,
musze przyznaé, ze obdarowanie me-
za kruchym, porcelanowym kubkiem,
bylo z mojej strony aktem czystego
egoizmu. Kupitam przedmiot, ktéry
uznalam za pigkny (BYL piekny!)
i ofiarowalam go osobie, dla ktorej
owo piekno mialo znaczenie, delikat-
nie méwigc, drugorzedne. A potem
sie dziwitam, ze kubek wylagdowat
w kuchennej serwantce, gdzie cieszyt
gléwnie moje oczy.

Lepiej nie mysle¢, ile podobnych pre-
zentow zalega na dnie naszych szaf -
plyt z ulubiona muzyka ofiarodawcy,
ksigzek, ktére koniecznie chcemy prze-
czytaé, wigc kupujemy je na urodziny
bliskiej osobie, sweterkéw dla corki,
ktére potem z upodobaniem pozycza-
my... Kupujemy, kierujac sie naszym
gustem, naszymi pragnieniami, na-
szym wyobrazeniem o tym, co pickne
i potrzebne. Ot, syndrom porcelano-
wego kubka.

Beata Bialy



aktualnosci

dla chorych dzieci

11 czerwca 2022 byl wyjatkowo cieplym, letnim dniem. To wlasnie tego dnia
DTW Logistics zaplanowalo swoja impreze¢ - III Charytatywny Rajd, ktorego
celembylowyjezdzenie,wybieganieiwychodzeniekilometréw,ktorenastepnie
mialy by¢ przeliczone na zlotéwki i przekazane beneficjentowi - Fundacji

Warszawskie Hospicjum dla Dzieci.

Do udzialu w imprezie zglosilem sie
jako jedyny z wolontariuszy WHD
i zupelnie nie wiedzialem, czego
moge sie spodziewaé. Zaréwno okolica
startu, jak tez strefa bufetowa imprezy
zostatywyznaczonewbardzo malowni-
czej scenerii Kampinoskiego Parku Na-
rodowego. Przyznam, Ze na poczatku
czulem si¢ nieco nieswojo, poniewaz
szybko zauwazylem, Zze uczestnicy

Maciej Stachowicz

dobrze si¢ znajg, rozmawiaja, $miejq
sie i wida¢ bylo, ze sg ze soba mocno
zzyci. Jednak po paru chwilach zosta-
lem zauwazony przez organizatordw,
przedstawiony pozostalym uczestni-
kow i zaraz moglem si¢ poczu¢ czeécia
jednego, duzego teamu.

Mimo kameralnego charakteru im-
prezy, zostala ona zorganizowana
bardzo profesjonalnie - bylo zabezpie-
czenie medyczne, a nawet trener perso-
nalny, ktéry poprowadzit bardzo fajng
rozgrzewke przed startem.

Organizatorzy podzielili etapy startu
tak, zeby z jednej strony uczestnicy
poszczegdlnych dyscyplin nie prze-
szkadzali sobie na trasie, a z drugiej,
zeby wszyscy mieli szanse ukonczy¢
swoje zawody mniej wiecej w podob-
nym przedziale czasu.

Sama trasa byta bardzo zréznicowa-
na. Poczatkowo wiodla skrajem lasu
po dosy¢ réownym podlozu, nastepnie
w jego glab, potem nieco przelajow,
by wybiec w dosy¢ trudny biegowo
odcinek po polach i wysokiej trawie,

nastepnie znowu po lesnych duktach.
Chociaz trasa biegowa byta wymaga-
jaca, widoki i doznania z otaczajacej
przyrody dawaly niesamowicie po-
zytywne wrazenia. Nalezy doda¢, ze
zadbano o wlasciwe oznakowanie i na
szczescie nikt sie nie zgubil.

To byt zupelnie inny bieg i inna oprawa
imprezy od tych, w ktorych w przeszto-
§ci bralem udzial. Nie bylo wyraznie
wytyczonej mety, pomiaru czasu ani
medali. Byla za to nagroda w postaci
super smacznej, wojskowej grochowki,
grillowanej kielbaski i dobrej kawy,
a takze satysfakcja z kilometrow wy-
bieganych dla potrzebujacych.

Impreza zakonczyta sie sukcesem,
wszyscy dobrze sie bawili. Z pewno$cia
chetnie wystartuje w kolejnej edycji,
ktora juz zostata zapowiedziana przez
organizatoréw. Lacznie wyjezdzili-
smy, wybiegalismy i wychodzilismy
15000 zt ktore zasility Fundacje WHD.

Do zobaczenia za rok!

Maciej Stachowicz,
wolontariusz WHD

Fundacja WHD serdecznie dzigkuje
DTW Logistics za zorganizowanie juz
II1 edycji tego wyjgtkowego rajdu i
wspieranie naszych matych pacjentow!
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Czesto powtarzamy, ze dzialamy dzieki darczynicom. O prawdziwosci tego
stwierdzenia przekonujemy sie nieustajaco, gdy na nasze konto splywaja
darowizny osob prywatnych i firm. Czasem jednak potrzeba chwili sprawia,
ze zwracamy si¢ o konkretng pomoc. Niedawno poprosilismy o wsparcie
Fundacje Agencji Rozwoju Przemystu...

W opiece paliatywnej leczy sie objawy.
A te potrafia by¢ bardzo bolesne
i trudne do opanowania. Jednym

z takich objawéw jest zwiekszone
napiecie mieéni, ktore nie dos¢, ze
powoduje ogromny bol, ale w skrajnych

&
Robert Sobieszczuk, fizjoterapeuta WHD,
z lekami ufundowanymi przez Fundacje ARP
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przypadkach (na przyklad u pacjentéw
z wrodzong tamliwoscig kosci) mo-
ze prowadzi¢ do zlaman konczyn, co
jeszcze bardziej zwigksza cierpienie.

Jednym ze sposobow leczenia spastycz-
nosci [wzmozonego napiecia — przyp.
red.] mieéni, jakie stosuje si¢ w hospi-
cjum domowym Fundacji WHD, jest
ostrzykiwanie poszczegélnych partii
mies$ni botuling [in. toksyna botulino-
wa lub jad kietbasiany - przyp. red.].
Ta stosowana od wielu lat metoda daje
bardzo dobre efekty i pozwala skutecz-
nie pomaga¢ matym pacjentom.

Niestety, jest to terapia droga - jed-
na amputka botuliny to koszt ponad
tysigca zlotych. Dlatego, szukajac
mozliwoéci  sfinansowania  zakupu
tego leku, Fundacja WHD zwrdcila
si¢ z wnioskiem o dofinansowanie do
Fundacji Agencji Rozwoju Przemystu,
proszac o darowizne, ktora pozwoli-
taby zaopatrzy¢ pacjentéw hospicjum
domowego w ilo$¢ wystarczajaca do
nieprzerwanego prowadzenia terapii
przez co najmniej jeden kwartal.

Jak mozna przeczyta¢ na stronie
internetowej Fundacji Agencji Rozwo-
ju Przemystu, jej celem jest ,niesienie
pomocy najbardziej potrzebujacym,
uwrazliwianie na ich los, aktywizo-
wanie i wspomaganie W rozwoju spo-
tecznoéci lokalnych, podejmowanie
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dziatan na rzecz dobra publicznego.”
Przekonalismy sie, ze nie sa to puste
sfowa! Fundacja ARP blyskawicz-
nie odpowiedziala na nasz wniosek
i pomogla najbardziej potrzebuja-
cym - nieuleczalnie chorym dzieciom
Warszawskiego Hospicjum dla Dzieci,
przekazujac darowizne w wysokosci
35 tys. ztotych.

Dzieki tej darowiznie, na poczatku
sierpnia zakupiliémy zapas botuliny,
ktory teraz przez kilka miesiecy be-
dzie stuzy¢ naszym matym pacjentom.
W ich imieniu pragniemy wyrazi¢
wdziecznos¢ Fundacji ARP za to, ze
nam zaufafa i wsparta nasze codzien-
ne starania o to, by zycie z nieuleczal-
ng chorobg bylo lepsze i pozbawione
cierpienia.
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Czy wiesz ze...

Ok. 70% pacjentéw
WHD cierpi z po-
wodu wzmozonego
napiecia miesni,
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Botulina przyniesie ulge pacjentom
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Warszawskie
Zacisze

Centrum konferencyjne
w sercu zielonego Targowka

Zapraszamy do funkcjonalnych,
w petni wyposazonych
sal konferencyjnych.

Caty dochéd wz wynajmu przekazywany jest
na dziatalnos¢ Warszawskiego Hospicjum dla Dzieci.

www.warszawskiezacisze.pl
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Warszawskie
Hospicium dla Dzieci
PRZEKAZ PODATKU

KRS: 00000

www.hospicjum.waw.pl




ul. Agatowa 10, 03-680 Warszawa
tel. 22 679 32 00, 504 144 140
www.usgecho4d.pl

NZUSG

Kardiologia prenatalna
- ECHO ptodu: osrodek referencyjny

VMOLYDY

e-mail: poradniaUSG@usgecho4d.pl

Potoznictwo i ginekologia - USG 2D, 3D, 4D
Kardiologia dziecieca: ECHO, EKG

(wady serca, zaburzenia rytmu serca)
Kardiochirurgia dziecieca

Kardiologia dorostych; ECHO
(szczegodlnie wady wrodzone serca u dorostych)

USG - pelen zakres badan dzieci i dorostych

zdrowo,
bezpiecznie
i bezboles$nie

Poradnia stomatologiczna ,Usmiech Malucha” ul. Agatowa 10, 03-680 Warszawa.
Strona internetowa: www.stomatologiadzieci.pl
email: usmiechmalucha@stomatologiadzieci.pl
telefon: 22 679 87 14 w godzinach 8: 00 - 16: 00
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USMIECH MALCHA
Poradnia stomatologiczna / \ dla dzieci

Fundacja
Warszawskie
Hospicjum dla Dzieci

ORGANIZACJA POZYTKU
PUBLICZNEGO

Kontakt:

ul. Agatowa 10, 03-680 Warszawa
tel: 22 678 16 11,678 17 11

fax: 22 678 99 32

email: poczta@hospicjum.waw.pl
www.hospicjum.waw.pl
www.facebook.com/FundacjaWHD

Konta bankowe:

Pekao S.A.

VI/0Oddz. - Warszawa
33124010821111000004282080

konto dewizowe:
72124010821787000004282110
ul. Korzona 111, 03-571 Warszawa

NIP
524-24-18-504

KRS
0000097123
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