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1% podatku dla Fundagji

Warszawskie Hospicjum dla Dzieci
i jej podopiecznych

Drodzy Czytelnicy Informatora,

Jak co roku zwracamy sie do Panstwa z prosba
0 pomoc w postaci 1% Waszego podatku do-
chodowego.

Krétka chwila, ktdra poswieca Paristwo na wpi-
sanie do formularza PIT numeru KRS naszej Fun-
dacji (0000097123) i kwoty 1% podatku, pozwoli
nam opiekowac sie nieuleczalnie chorymi dzie¢-
mi i ich rodzinami przez kolejny rok.

W 2014 r. dzieki Srodkom uzyskanym z 1%
podatku, mozliwe byto udzielenie pomocy 68
naszym podopiecznym. Zapewnilismy dzieciom
opieke medycznag, a takze psychologiczng, socjal-
na i duchowa. Gdy zachodzita potrzeba, w do-
mach chorych dzieci przeprowadzano niezbed-
ne remonty i prace adaptacyjne, tak by domowa
opieka byta w ogdéle mozliwa i by warunki w ja-
kich przebywa dziecko, nie stwarzaty dodatko-
wego zagrozenia dla jego zdrowia.

Duza czesc¢ srodkéw finansowych, ktérymi
dysponuje Fundacja Warszawskie Hospicjum dla
Dzieci pochodzi z odpisu 1% podatku dochodo-
wego. Dlatego tak wazne jest, aby jak najwiecej
0s0b zrozumiato potrzebe tego rodzaju pomocy
i by jak najwiecej 0séb takiej pomocy udzielito.

Do informowania jak najszerszego grona oséb
0 naszej pracy i o potrzebach nieuleczalnie cho-
rych dzieci stuzy miedzy innymi nasz Informator,

ktérego koszt druku w znaczacej czesci pokrywa
Drukarnia DRUKOBA, mieszczgca sie w Izabelinie
Mosciskach i ktorej w tym miejscu pragniemy ser-
decznie podziekowac za wieloletnie wsparcie.
Gorgco zachecamy, aby po przeczytaniu prze-
kazywali Panstwo Informator osobom ze swoje-
go otoczenia, ktére nie maja do niego dostepu.
Zapraszamy tez do odwiedzania naszej strony in-
ternetowej www. hospicjum.waw.pl oraz do ob-
serwowania naszego profilu na Facebooku
www.facebook.com/FundacjaWHD.
Dziekujac za dotychczas udzielong pomoc,
z nadzieja na dalsze wsparcie zapraszamy do
lektury kolejnego, 71 numeru Informatora Ho-
spicjum.
Zesp6t Fundadji
Warszawskie Hospicjum dla Dzieci

Posiadacze smartfonéw juz
teraz moga obejrzec spot za-

checajacy do wsparcia naszej
Fundacji. Wystarczy zeskano-
wac zamieszczony obok kod.
Optaty za transmisje danych
zgodnie z wykupionym pla-

nem taryfowym.



Dzien chorego

Oredzie Ojca Swietego

Drodzy Bracia i Siostry,

Z okazji XXIIl Swiatowego Dnia Chorego, ustano-
wionego przez $w. Jana Pawta Il, zwracam sie do
Was wszystkich, ktérzy nosicie ciezar choroby i na
wiele sposobdw jestescie ztaczeni z cierpigcym
ciatem Chrystusa; jak réwniez do Was, pracowni-
kow i wolontariuszy zaangazowanych w stuzbie
zdrowia. Temat w tym roku zaprasza nas do me-
dytacji stéw z Ksiegi Hioba:,,Niewidomemu bytem
oczami, chromemu stuzytem za nogi” (29,15).
Chciatbym ja podja¢ w perspektywie madrosci
serca (sapientia cordis).

1. Madros$¢ ta nie jest znajomoscia teoretyczna,
abstrakcyjnga, wynikiem rozumowania. Raczej jest
ona, jak okresla jg sw. Jakub w swoim Liscie, ,czy-
sta, dalej, sktonna do zgody, ustepliwa, postuszna,
petna mitosierdzia i dobrych owocéw, wolna od
wzgleddéw ludzkich i obtudy” (3,17). Z tego tez
powodu jest ona postawa wlang przez Ducha
Swietego w umysty i serca tych, ktérzy potrafia
otworzyc sie na cierpienia bracii dostrzec w nich
obraz Boga. Uczyrimy zatem naszym zawofanie
Psalmu:,Naucz nas liczy¢ dni nasze / abySmy
osiggneli madros¢ serca” (Ps 90,12). W tej ma-
drosci serca (sapientia cordis, ktéra jest darem
Boga, mozemy zebra¢ owoce Swiatowego Dnia
Chorego.

2. Mqdrosciq serca jest stuzba blizniemu. W mowie
Hioba, ktéra zawiera stowa,Niewidomemu bytem
oczami, chromemu stuzytem za nogi” jest podkre-
slony wymiar stuzby potrzebujacym ze strony tego
prawego cztowieka, ktéry cieszy sie autorytetem
i zajmuje szczegdlne miejsce wsrdd starszych mia-
sta. Jego postawa moralna przejawia sie w stuzbie
ubogiemu, ktéry prosi o pomoc, a takze w trosce
o sierote i wdowe (por. Hi 29, 12-13).

Jakze wielu chrzescijan takze dzi$ $wiadczy,
nie stowami, ale swoim zyciem, zakorzenionym
w szczerej wierze, ze s3 ,0czami niewidomego”
i,,stopami chromego”! Osoby, bedace blisko cho-
rych, ktérzy potrzebuja statej opieki, pomocy
w umyciu sie, ubraniu czy spozywaniu positkow.
Ta postuga, szczegdlnie gdy jest rozciagnieta w cza-
sie, moze stac sie meczaca i ciezka. Jest stosunko-
wo tatwo stuzy¢ przez kilka dni, ale trudno piele-
gnowac osobe przez wiele miesiecy lub nawet lat,
takze wéwczas, gdy nie jest ona juz w stanie wyra-
zi¢ swojej wdziecznosci. Tymczasem, jakze to wiel-
ka droga uswiecenial W tych chwilach, wnoszac
rowniez wyjatkowy wktad w misje Kosciota, moz-
na liczy¢ w sposéb szczegolny na bliskos¢ Pana.

3. Mqdros¢ serca to trwanie przy bliznim. Czas spe-
dzony obok chorego jest czasem Swietym. To
uwielbienie Boga, ktéry ksztattuje nas na obraz
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Sapientia cordis.

,Niewidomemu
bytem oczami,
chromemu stuzyfem
zanogi” (Hi 29,15)
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swego Syna, ktory ,nie przyszedt, aby Mu stuzo-
no, lecz aby stuzy¢ i da¢ swoje zycie na okup za
wielu” (Mt 20, 28). Jezus sam powiedziat: ,Ja je-
stem posrod was jako ten, ktory stuzy” (kk 22, 27).

Pro$my z zywa wiara Ducha Swietego, aby
dat nam taske zrozumienia wartosci towarzysze-
nia, czesto w sposéb cichy, tym naszym siostrom
i braciom, ktorzy, dzieki naszej bliskosci i naszej
zyczliwosci, poczuja sie bardziej kochaniiumoc-
nieni. Jakiez wielkie ktamstwo kryje sie natomiast
w niektérych wyrazeniach, ktére kfada nacisk na
tzw.,jakos¢ zycia’, przekonujgc do uwierzenia, ze
zycie powaznie dotkniete choroba nie jest warte
dalszej egzystencjil

4. Mqdrosc serca to wyjscie poza siebie ku bliznie-
mu. Swiat, w ktérym zyjemy zapomina niekiedy
o szczegoblnej wartosci, jaka ma czas spedzony
przy t6zku chorego, gdyz jest sie pochtonietym
przez pospiech, nawat obowigzkoéw, rzeczy do
wykonania i w ten sposéb tatwo zapomina sie
o wartosci bezinteresownej opieki nad bliznim.
U Zrodet takiej postawy jest czesto letnia wiara,
ktéra zapomniata o stowach Pana: ,Wszystko to
Mniescie uczynili” (Mt 25, 40). Dlatego chciatbym
przypomniec raz jeszcze, ,absolutny priorytet,
jakim jest wyjscie poza siebie ku bratu”, jako jed-
no z dwéch gtéwnych przykazan stanowiacych
fundament wszelkich norm moralnych i jako naj-
jasniejszy znak przy dokonywaniu rozeznania na
drodze duchowego rozwoju, w odpowiedzi na
absolutnie bezinteresowny dar Boga. (Adhorta-
cja Apostolska, Evangelii gaudium, 179). Z samej
natury misyjnej Kosciota wyptywa,czynna mitos¢
wobec blizniego, wspétczucie, ktére rozumie,
towarzyszy i promuje” (tamze).

5. Mqdrosc serca oznacza byc¢ solidarnym z bliznim
bez osqdzania go. Mito$¢ potrzebuje czasu. Czasu,
aby leczy¢ chorych i czasu na ich odwiedzanie.
Czasu, aby zatrzymac sie przy nich, jak przyja-
ciele Hioba:,Siedzieli z nim na ziemi siedem dni
i siedem nocy, nikt nie wyrzekt stowa, bo widzieli
ogrom jego bolu” (Hi 2,13). Przyjaciele Hioba jed-
nakze ukrywali w sobie negatywny osad o nim:
mysleli, Zze jego nieszczescie byto karg Boza za
popetniong wine. Natomiast prawdziwa mitos¢
jest dzieleniem sie bez osgdzania, bez usitowania
nawracania drugiego; jest wolna od fatszywej
pokory, ktéra w gruncie rzeczy szuka uznania
i chetpi sie z dokonanego czynu.

Doswiadczenie Hioba znajduje swoja autentyczng
odpowiedz tylko w Krzyzu Jezusa, najwyzszym
akcie solidarnosci Boga z nami, zupetnie darmo-
wym, bezgranicznie mitosiernym. | ta wtasnie od-
powiedz mitosci na dramat ludzkiego cierpienia,
zwiaszcza cierpienia niezawinionego, pozostaje
na zawsze wpisana w ciato Chrystusa zmartwych-
wstatego, w te Jego chwalebne rany, ktére sg zgor-
szeniem dla wiary, ale sg réwniez sprawdzianem
wiary (por. Homilia podczas Kanonizacji Jana XXl
iJana Pawta ll, 27 kwietnia 2014 r.).

Nawet wowczas, gdy choroba, samotnos¢
i niepetnosprawnos¢ przewazajg w naszym zy-
ciu, bedacym darem dla innych, doswiadczenie
bdlu moze stac sie uprzywilejowanym czasem fa-
skii zrodtem do uzyskania i umocnienia madrosci
serca. W ten sposdb staje sie zrozumiate, dlacze-
go Hiob u kresu swego doswiadczenia, zwraca-
jac sie do Boga, mogt stwierdzi¢:,Dotad Cie zna-
tem ze styszenia, obecnie ujrzatem Cie wzrokiem”
(Hi 42,5). Réwniez osoby zanurzone w tajemni-
cy cierpienia i bélu, przyjetego jednak z wiara,
moga stac sie zywymi swiadkami tej wiary, ktéra
pozwala wspétistnie¢ z samym cierpieniem, po-
mimo ze ludzka inteligencja nie jest w stanie do
konca go zrozumiec.

6. Macierzynskiej opiece Maryi, ktéra przyjeta
w swoim fonie i zrodzita Madros¢ wcielong, Jezusa
Chrystusa, naszego Pana, powierzam tegoroczny
Swiatowy Dziers Chorego.

O Maryjo, Stolico Madrosci, jako nasza Mat-
ka wstawiaj sie za wszystkimi chorymi i za tymi,
ktorzy sie nimi opiekuja. Spraw, abysmy w stuzbie
cierpigcemu cziowiekowi i przez samo doswiad-
czenie cierpienia, mogli przyjac i rozwija¢ w so-
bie prawdziwa madros¢ serca.

Z tym btaganiem w intencji Was wszystkich tacze
moje Apostolskie Btogostawienstwo.

Watykan, 3 grudnia 2014 roku
w liturgiczne wspomnienie
Sw. Franciszka Ksawerego
Franciscus



Nasi podopieczni

Nasze zycie z Kajtkiem

Dzien moich szesnastych urodzin okazat sie jed-
nym z najpiekniejszych dni w moim Zzyciu, po-
niewaz dowiedziatam sie, ze za dziewie¢ miesie-
cy przyjdzie na Swiat méj brat Kajtek. Nie da sie
opisac tego co czutam, ptakatam ze szczescia,
a usmiech nie schodzit mi z twarzy co najmniej
przez miesigc. Bytam tak rozentuzjazmowana, ze
chciatam biec po z6ttg kaczuszke do kapieli i kolo-
rowe $pioszki dla mojego matego braciszka. Cigza
przebiegata prawidtowo, a mama czuta sie Swietnie.
Czas oczekiwania dtuzyt sie. W koncu nadszedt ten
szczesliwy dzien. Kajtus urodzit sie 17 wrzesnia. Do-
stat 10 punktéw w skali Apgar — wygladat na zdro-
wego i silnego noworodka. Niestety zycie czasem
przybiera ciemne barwy. Nikt nie spodziewat sie,
ze to bedga ostatnie chwile beztroski.

Nastepnego dnia rodzice otrzymali wyni-
ki badan, ktére wskazywaty, ze u Kajtka rozwija
sie infekcja. Tego samego dnia przewieziono go
do szpitala w Warszawie. Lekarze podejrzewali,
ze malec moze by¢ chory na chorobe, na ktéra
umart moj pierwszy brat Kornel (13 mies.). Nikt
nie jest w stanie wyobrazi¢ sobie jaki to cios, kie-
dy cztowiek zdaje sobie sprawe, ze moze straci¢
jedna z najblizszych oséb.

Podjeto decyzje o przeniesieniu Kajtka na
oddziat neonatologii Centrum Zdrowia Dziecka
w Warszawie. Po wielu specjalistycznych bada-
niach rozpoznano zespoét Zellwegera. Jest to rzad-
ka nieuleczalna choroba metaboliczna, ktéra ob-
cigza moézg, watrobe i nerki.

Po pottoramiesiecznym pobycie w szpitalu braci-
szek wrécit do domu. Od tej pory Kajtek znalazt
sie pod opieka Fundacji Warszawskie Hospicjum
dla Dzieci. Moje pierwsze skojarzenie ze stowem
+hospicjum” to smutna atmosfera i smierc¢. My-
$latam, ze pracownicy WHD beda chtodni i nie
zrozumiejg naszego problemu. Byto zupetnie
inaczej. Empatia i wyrozumiatos¢ zespotu wzbudzi-
ta w nas nadzieje i ponowng wiare w lepsze jutro.
Dzieki dziatajgcym w Hospicjum grupom wspar-
cia, uswiadomitam sobie, Ze nie jestem sama, ze
jest wiele osob, ktére doswiadczyty tego co ja.

Badania i diagnozy nadal trwaja. Dzi$, m.in.
dzieki Hospicjum wiem, Ze nie nalezy sie podda-
wag, bo choroba Kajtka nie jest koricem lecz po-
czatkiem naszej wspdlnej walki.

Natalia Biatobrzewska
siostra Kajtka

Warszawskie Hospicjum dla Dzieci
opiekuje sie Kajtkiem
od 30 pazdziernika 2014 .
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Martusie traktujemy
Jjak najwiekszy skarb
od losu

Nasi podopieczni

Choroba dziecka — radosc¢

czy smutek?

Czasem wydaje sig, ze chore dzieci rodzg sie tylko
w innych rodzinach. Tymczasem choroba moze
przyjs¢ w kazdej chwili, w momencie narodzin
albo po trzecich urodzinach. Moze przydarzy¢ sie
wiasciwe kazdemu i w kazdym momencie. Nie-
uleczalna choroba dziecka to nie jest co$, na co
mozna sie przygotowac i przejs¢ nad tym do po-
rzadku dziennego. Sztuka polega na tym, zeby nie
mysle¢ o przysztosci. Od takiego myslenia moz-
na dostac szatu, a musimy pamietac, ze jestesmy
potrzebni naszemu dziecku.

Informacja o tym, ze dziecko jest przewle-
kle chore, jest jedng z najtrudniejszych wiado-
mosci, jaka moga otrzymad rodzice i my taka
ustyszelismy. Wirus cytomegalii zaatakowat cen-
tralny uktad nerwowy naszej céreczki tak moc-
no, ze zostata naszg sliczng $pigca Martusia. Pa-
mietamy to jak dzis: czas, miejsce i diagnoze. Byt
to dla nas szok i wyrok - cytomegalia wrodzona.
Potraktowalismy chorobe cérki jako wyzwanie
i test dla naszej rodziny. Musielismy by¢ silni, bo
jak nie my to kto da jej odpowiednig opieke i tyle
mitosci ile potrzebuje.

Martusia urodzita sie 27.07.2010 r. doktad-
nie trzy lata po swojej starszej siostrze. Czy to
zbieg okolicznosci, przypadek czy przeznacze-
nie? Nikt tego nie wie, ale to fajne jak dziewczyn-
ki obchodza razem urodziny. Szukalismy pomocy
u réznych lekarzy i specjalistéw, nie tylko w Pol-
sce. Diagnoza potwierdzita sie, Martusia jest nie-
uleczalnie chora. Po serii badan i ciagtych wizy-

tach w szpitalach wrdcilismy do domu sami, nie
wiedzac, co mamy dalej robi¢. Wszyscy moéwi-
li, ze damy rade, ze beda nam pomagac i wspie-
rac. Jednak kazdy ma swoje zycie, swoje proble-
my i trzeba liczy¢ na siebie.

Mielismy wielkie szczescie, ze trafilismy pod
opieke Warszawskiego Hospicjum dla Dzieci.
Otrzymalismy ogromna pomoc od lekarzy i pie-
legniarek. To oni nas pokierowali, pokazali jak
zajmowac sie Martusia. Wiedzielismy, ze mamy do
dyspozycji specjalistéw, ktorzy w kazdej trudnej
sytuacji nam pomoga. S z nami od ponad 4 lat
i jestesmy im bardzo wdzieczni za wszystko, co
zrobili dla Martusi i dla nas. To ich wiedza i do-
$wiadczenie dato nam poczucie bezpieczenstwa
i spokojnego przechodzenia przez kazdy dzien
zycia Martusi.

Teraz Martusia ma ponad 4,5 roku i jest naj-
wazniejszym cztonkiem naszej rodziny. Traktuje-
my ja jak najwiekszy skarb od losu. Jest napraw-
de cudowna. Wszyscy moéwig, ze to najukochan-
sze i najlepsze dziecko na swiecie. Ona po prostu
urodzita sie, aby jg kochad.

Czasami kto$ pyta, co bedzie za 10 lat, jak
sobie wtedy damy rade, ale my nie martwimy
sie nawet tym, co bedzie jutro. Wazny jest tylko
dzisiejszy dzien, bo przeciez nikt nie wie, co go
jutro czeka..

Drogie WHD, dziekujemy za wszystko, co
dla nas robicie.

Rodzice Martusi

Warszawskie Hospicjum dla Dzieci
opiekuje sie Martg od 11 kwietnia 2014 r.



Hospicjum perinatalne

Niesamowite chwile

Na poczatku cigzy nic nie wskazywato, ze Julka
bedzie chora, poniewaz cigza przebiegata pra-
widtowo. Dopiero na USG potéwkowym w 21
tygodniu stwierdzono nieprawidtowosci. Nie uwi-
doczniono pecherza moczowego, zotadka oraz
stwierdzono powiekszong sylwetke serca i ptyn
w osierdziu. Mielismy nadzieje, ze to btad w ob-
razie USG. Skierowano nas do Szpitala Bielan-
skiego na doktadniejsze USG. Niestety lekarz nie
miat dla nas dobrych wiadomosci. Stwierdzono
to samo co w poprzednim badaniu, dodatkowo
ustyszelismy o hipotrofii niesymetrycznej i niepra-
widlowych przeptywach w naczyniach u ptodu.
Balismy sie o to, co bedzie dalej z naszym dziec-
kiem. Skierowano nas na badanie echokardiogra-
ficzne ptodu i na badania genetyczne.

Genetyk wyjasnit nam na czym polega ba-
danie cytogenetyczne, nastepnie uméwiono nas
na kordocenteze. Na wynik musielismy czekac
tydzien. Byt to bardzo diugi tydzien, caty czas
mieliémy nadzieje na pozytywny wynik bada-
nia. Nawet nie dopuszczalismy mysli, ze bedzie
inaczej. MieliSmy réwniez umoéwiong wizyte
u pani prof. Joanny Dangel. Badanie potwierdzi-
to wczesniejsze wady i wykazato, ze uwidocznit sie
zotadek. Pézniej otrzymalismy wiadomos¢ z ge-
netyki. W trakcie rozmowy z genetykiem oka-
zato sie, ze bedziemy miec céreczke, u ktorej-
wykryto wade genetyczna. Zabrzmiato to jak
wyrok. W gtowie mielismy tysigce mysli, balismy sie,

Julka

r ‘
Ze nie poradzimy sobie z tak chorym dzieckiem.
Zatamalismy sie. Nie wyttumaczono nam, czym
bedzie sie objawiac ta wada. Genetyk nie dawat
Julce duzych szans. Badanie genetyczne ojca wy-
kryto translokacje zréwnowazong, czego nastep-
stwem jest wada u naszego dziecka.

Skierowano nas do Szpitala Bielariskiego

na aborcje. Byto to w pigtek, wiec mielismy tylko
2 dni na przemyslenie i zmienie decyzji. Najbliz-

i
Kochamy Julke
najbardziej

na swiecie

i jestesmy szczesliwi
Z kazdego dnia
spedzoneqgo razem
Zniq
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si nas wspierali, ale mimo wszystko bylismy pet-
ni obaw. Zdecydowalismy sie na aborcje. W po-
niedziatek po USG lekarz poprosit o konsulta-
cje psychologa. Nie wiedzielismy, ze potrzeb-
na nam jest jakas opinia. ZostaliSmy znéw skie-
rowani na Agatowa 10, by porozmawia¢ z pania
psycholog Dominika Maksiewicz. W trakcie roz-
mowy zmienilismy decyzje i nie wykonalismy
aborcji. Byto nam duzo Izej z tg mysla. Pomysleli-
$my, ze pozwolimy dziata¢ naturze. Bylismy pod
opieka hospicjum perinatalnego Fundacji WHD.
Rokowania byty niekorzystne, jednak cérka wal-
czyta do samego korica. W 38 tygodniu cigzy do-
ktadnie 3 dni przed porodem rozpoznano u Julki
zesp6t Wolfa-Hirshorna. Dowiedzielismy sieg, ze
dzieci z tym zespotem bardzo krétko zyja. Julia
urodgzita sie sitami natury 17 pazdziernika w szpi-
talu przy ul. Karowej. To byt najszczesliwszy dzien
W naszym zyciu.

Na poczatku coérka lezata w inkubato-
rze. Miata niska saturacje i podtaczono jej tlen.
Dwa dni pdézniej oddychata samodzielnie.
W szpitalu pojawit sie bezdech i obawy, ze Julia
nie przezyje. Kolejne zatamanie i kolejna rozmo-
wa z panig psycholog Dominikg z Fundacji War-
szawskie Hospicjum dla Dzieci. Po trzech tygo-
dniach spedzonych w szpitalu Julka mogta wyjs¢
do domu, poniewaz jej ogolny stan byt stabilny.
To byto niesamowite uczucie i w koricu chwile
radosci. Przeszlismy pod opieke WHD. Julka jest
teraz z nami w domu, rozwija sie dobrze. Poma-
gaja nam pielegniarki, rehabilitanci i lekarze. Zy-
jemy tym co jest teraz i nie myslimy, co sie wyda-
rzy w przysztosci. Jestesmy szczesliwi, ze Julia jest
w domu i moze nam co dzier dostarcza¢ mnéstwa
radosci. Gdyby nie wsparcie WHD, pani prof. Jo-
anny Dangel, pielegniarki Magdy oraz psycholog

Dominiki, nie daliby$my rady. Za to wszystko je-
stesmy bardzo wdzieczni. Dzi$, w styczniu 2015 .
Julka ma juz 3 miesigce, usmiecha sie, czesto wy-
chodzimy razem na spacerki. Kochamy ja najbar-
dziej na $wiecie i jestesmy szczesliwi z kazdego
dnia spedzonego razem z nia.

Rodzice Julki
Julka zmarta 12 lutego 2015 r.

Warszawskie Hospicjum dla Dzieci
opiekowato sie dziewczynkg 99 dni.

Z rodzicami



Hospicjum perinatalne

Hospicjum perinatalne

Polski model hospicjum perinatalnego, nazy-
wany tez perinatalng opieka paliatywna, zostat
wprowadzony przez Joanne Szymkiewicz-Dangel i
Tomasza Dangla. W odréznieniu od wewnatrzsz-
pitalnego modelu zapoczatkowanego w USA', od
poczatku opierat sie na wspétpracy miedzy diagno-
styka prenatalna a hospicjum domowym dla dzieci.

Pierwsze dziecko zdiagnozowane prenatal-
nie przez Joanne Szymkiewicz-Dangel w 1998.,
ktdre zostato przyjete przez Warszawskie Hospi-
cjum dla Dzieci w 1999 .

Po raz pierwszy koncepcja hospicjum per-
inatalnego zostata przedstawiona przez Joan-
ne Szymkiewicz-Dangel w 1999 r. podczas Euro-
pejskiego Kursu Opieki Paliatywnej nad Dzie¢mi
w Budapeszcie.?

Pierwszy artykut w jezyku polskim zostat opu-
blikowany w 2005 r.3 Na podstawie analizy epide-
miologicznej autorzy pisali: ,Patologie, ktére moz-
na potencjalnie zdiagnozowac w okresie prenatal-
nym, stanowiq jednq trzeciq przyczyn zgondw dzie-
ci w pierwszym roku zycia. Niektdre z nich, jeszcze
przed urodzeniem, mozna zdyskwalifikowac od le-
czenia chirurgicznego, intensywnej terapii i reani-
macji z powodu ztego rokowania. W takich przy-
padkach rodzicom, ktérzy decydujq sie na uro-
dzenie dziecka, nalezy umozliwi¢ dostep do opieki
paliatywnej” W artykule przedstawiono dotych-
czasowe doswiadczenia: ,W latach 1994-2005

— polski model

w Warszawskim Hospicjum dla Dzieci (WHD), kto-
re prowadzi opieke paliatywnq u dzieci miesz-
kajgcych we wtasnych domach, leczono miedzy
innymi 50 noworodkdw i niemowlqt. Trzydziesci troje
sposroéd nich zmarto w domu pod opiekg WHD. Pozo-
state dzieci zostaty wypisane lub sq aktualnie leczone.
Sredni okres opieki paliatywnej (tzn. okres przezycia
od wypisu dziecka ze szpitala do zgonu) u 33 zmar-
fych w domu dzieci wynosit 77 dni (zakres 1-317 dni).
Wrodzone wady rozwojowe, znieksztafcenia i aberra-
¢je chromosomowe (oznaczone symbolem Q w kla-
syfikacji ICD-10) wystepowaty fqcznie u 70 sposréd
wszystkich pacjentéw WHD (24%). W grupie 50 nowo-
rodkéw i niemowlqt byto ich 30 (60%). U siedmiorga
dzieci leczonych przez WHD rozpoznanie znane byto
przed urodzeniem. W tych przypadkach rodzice mie-
li mozliwos¢ wyboru opieki paliatywnej jako alterna-
tywy wobec aborcji lub leczenia przedtuzajqcego zy-
cie w okresie postnatalnym. Teoretycznie, prenatalng
diagnoze mozna bytoby ustali¢ u 14 innych pacjentdw,
ktorzy trafilipod opieke WHD (tak sie jednak nie stato).”

W 2006 r. z inicjatywy Tomasza Dangla
otwarto Poradnie USG w Fundacji Warszawskie
Hospicjum dla Dzieci przy ul. Agatowej. Kierow-
nikiem Poradni zostata Joanna Szymkiewicz-
Dangel. W ten sposéb powstat osrodek kliniczny
i naukowo-dydaktyczny, ktéry po raz pierwszy
zintegrowat perinatologie z pediatryczngopie-
kg paliatywna.

Hospicjum perinatalne

to godne Zycie
i godna smier¢
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W 2007 r. w kolejnym artykule Joanna Szymkie-
wicz-Dangel napisata: ,W 11 przypadkach rodzi-
ce zostali poinformowani o moZzliwosci perinatal-
nej opieki paliatywnej i skierowani na konsultacje
do Warszawskiego Hospicjum dla Dzieci. Konsul-
tacja polegata na spotkaniu z psychologiem lub le-
karzem i kapelanem hospicjum. Rodzice otrzymali
nastepnie kontakt do rodzin, w ktdrych byto juz cho-
re dziecko z letalnym zespotem. Po takiej konsulta-
¢ji dwie matki podjety decyzje o przerwaniu ciqzy,
pozostate dziewiec o jej kontynuacji. Jednak tylko
jedna dziewczynka trafita pod opieke hospicjum. Po-
zostate zmarty wewngqtrzmacicznie lub na oddzia-
tach noworodkowych. Z tego wzgledu wydaje sie, ze
nalezatoby wprowadzic elementy opieki paliatyw-
nej na oddziaty neonatologii, na ktérych - jak wy-
nika z naszego materiatu — umiera najwiecej dzieci
z nieuleczalnymi aberracjami chromosomowymi."

W 2007 r. Tomasz Dangel opublikowat pierw-
szg wersje artykutu ,Wady letalne u noworod-
kow - opieka paliatywna jako alternatywa wo-
bec aborcji i uporczywej terapii”®, w ktéorym
napisat: ,Polska powinna wypracowa¢ i wprowa-
dzi¢ nowe podejscie w diagnozowaniu i leczeniu
dzieci zwadami letalnymi, ktdre przezyjq okres oko-
toporodowy, oraz z innymi wadami, ktdre, pomi-
mo zastosowanego leczenia chirurgicznego, po-
wodujq ciezkie inwalidztwo (ta druga kategoria
jesttrudna do oszacowania liczbowego). Domowa
opieka paliatywna powinna by¢ wzieta pod uwage
jako efektywna i tarisza od szpitalnej alternatywa
leczenia. Dzieki diagnostyce prenatalnej rodzice
powinni mie¢ mozliwos¢ podejmowania decyzji
dotyczqcych urodzenia dziecka (lub eugenicznej
aborcji) w oparciu o mozliwie szeroki dostep do
konsultantdw, szczegdinie chirurgdw dzieciecych.
Ztego powodu wyniki leczenia chirurgicznego wad
wrodzonych w poszczegdlnych osrodkach, gdy ist-
nieje ryzyko zgonu (np. przepukliny przeponowej,
ztozonych wad serca), powinny by¢ oficjalnie po-
dawane do wiadomosci publicznej, np. w Interne-
cie. Decyzja rodzicéw pro-life, w przypadkach wady
letalnej ptodu, nie powinna jednak automatycznie
oznaczac ich zgody na resuscytacje, intensywng te-
rapie oraz leczenie chirurgiczne noworodka (lub by¢
w ten sposob interpretowana przez lekarzy). Po usta-
leniu diagnozy prenatalnej letalnej wady wskazana
jest konsultacja specjalisty w dziedzinie pediatrycz-
nej opieki paliatywnej i ewentualne umozliwienie
rodzicom kontaktu z rodzinqg innego dziecka z po-
dobnym schorzeniem, bedgcego pacjentem ho-
spicijum domowego. W przypadkach wyboru przez
rodzicéw opieki paliatywnej nalezy unika¢ stosowa-
nia ciecia cesarskiego oraz resuscytacji noworodka.
W tym celu konieczne jest wczesniejsze dokonanie
odpowiedniego wpisu w dokumentacji medycznej.

Jezeli dziecko przezyje okres okotoporodowy,
moze zostac wypisane do domu pod opieke hospi-
¢jum. Ten sposéb postepowania moze byc korzyst-
ny dla wielu rodzin, ktére zpowoddw swiatopoglg-
dowych odrzucajq zaréwno aborcje jak i uporczy-
wq terapie. Opisany powyzej model postepowania
jestz powodzeniem realizowany od kilku lat w War-

Pierwsze dziecko zdiagnozowane prena-
talnie przez Joanne Szymkiewicz-Dangel
w 1998 r., ktdre zostato przyjete przez War-
szawskie Hospicjum dla Dzieci w 1999 r.

szawie, gdzie istnieje pierwszy w Europie osrodek
integrujqcy diagnostyke prenatalng z opiekq pa-
liatywnq.” Po raz pierwszy autor zaproponowat
opieke paliatywna jako alternatywe wobec proto-
kotu z Groningen. W 2009 r. artykut w poszerzonej
wersji zostat opublikowany w jezyku angielskim.®

W 2007 r. Tomasz Dangel wygtosit w Sejmie
RP na posiedzeniu Komisji Rodziny i Praw Kobiet
wyktad ,Opieka paliatywna w perinatologii jako
alternatywa wobec eugenicznej aborgji”’ Wnio-
ski tego wystapienia byty nastepujace: (1) Pedia-
tryczna opieka paliatywna nie jest w Polsce bra-
na pod uwage jako wartosciowa metoda poste-
powania w przypadkach nieuleczalnych choréb
rozpoznawanych prenatalnie, i z tego powodu
wiekszos¢ chorych noworodkdw nie ma do nich
dostepu. (2) Lekarze potoznicy czesciej sugerujq
aborcje niz pordd i objecie dziecka oraz rodziny
opiekq paliatywnaq. (3) Opieka paliatywna moze by¢
pomocna rodzinom, ktére ze wzgledow etycznych
odrzucajq aborcje. (4) Domowa opieka paliatywna
chroni dziecko nieuleczalnie chore przed uporczy-
wq terapiq, a rodzicéw przed moralnq krytykq
personelu medycznego. (5) Domowa opieka pa-
liatywna jest znacznie tarisza niz leczenie dziec-
ka w szpitalu. (6) Osrodki diagnostyki prenatalnej
i oddziaty neonatologii powinny nawiqza¢ wspé6t-
prace z hospicjami domowymi zajmujqcymi sie
opiekq nad dzie¢mi. (7) Rodzice chorego ptodu po-
winni mie¢ zagwarantowangq konsultacje w zakre-
sie opieki paliatywnej. (8) Nie mozna prowadzic¢
diagnostyki prenatalnej pro-life bez rozwoju pedia-
trycznej opieki paliatywnej.”

W 2008 r. Tomasz Dangel zaproponowat de-
finicje wady letalnej oraz perinatalnej opieki pa-
liatywnej:

1. ,Zatzw. wade letalnq (tac. letalis) u ptodu lub
noworodka proponuje uznac: (1) zaburzenie
rozwojowe prowadzqce do poronienia samo-
istnego, porodu niewczesnego lub zgonu we-
wnqtrzmacicznego; (2) zaburzenie rozwojowe
prowadzqce do przedwczesnej Smierci Zywo
urodzonego dziecka, bez wzgledu na zasto-



Prof. Joanna Szymkiewicz-Dangel
Kierownik Pooradni USG Agatowa
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sowane leczenie; oraz (3) zaburzenie rozwo-
jowe zakwalifikowane do przerwania ciqzy
zgodnie z obowiqzujqcq ustawq. Zaburzenia
nalezqce do trzeciej kategorii moggq, ale nie
muszq, pokrywac sie z objetymi kategoriq
pierwszq i drugq. Jednak we wszystkich trzech
sytuacjach wada bezposrednio lub posrednio
okazuje sie letalng.”

2. ,Perinatalna opieka paliatywna polega na za-
pewnieniu wszechstronnego wsparcia rodzi-
com ptoddw i noworodkdéw z wadami letalny-
mi oraz opieki noworodkom z tymi wadami,
nastawionej na zapewnienie komfortu i ochro-
ne przed uporczywq terapiq. Obejmuje lecze-
nie objawowe u dziecka oraz wsparcie psycho-
logiczne, socjalne i duchowe, a takze wsparcie
w zatobie dla rodzicéw. Opieka nad dzieckiem
moze by¢ prowadzona na oddziale neonatolo-
gii lub w domu przez rodzicéw i hospicjum, je-
zeli dziecko przezyje pordd i zostanie wypisa-
ne ze szpitala.”®

W 2009 r. Agnieszka Chmiel-Baranowska, psy-
cholog Warszawskiego Hospicjum dla Dzieci, roz-
poczeta konsultacje w Poradni USG Agatowa,
zapoczatkowujac w ten sposéb obecny sposéb
funkcjonowania hospicjum perinatalnego.

W 2011 r. Joanna Szymkiewicz-Dangel opu-
blikowata artykut,Zasady podejmowania decyzji
na podstawie diagnozy prenatalnej ze szczegol-
nym uwzglednieniem postepowania okotoporo-
dowego w przypadkach prenatalnego rozpozna-
nia nieuleczalnej choroby ptodu”?®

W 2012 r. Tomasz Dangel — na prosbe Pol-
skiego Towarzystwa Bioetycznego - zdefiniowat
typy decyzji podejmowanych w hospicjum per-
inatalnym oraz zasady ich podejmowania:

JTypy decyzji:

1. Kontynuacja vs. przerwanie ciqzy

2. Resuscytacja vs. niepodejmowanie resuscytacji

3. Intensywna terapia vs. opieka paliatywna

4. Korekcja chirurgiczna wady vs. niepodejmo-
wanie leczenia chirurgicznego

5. Leczenie w szpitalu vs. leczenie w domu

6. Smier¢ w szpitalu vs. Smier¢ w domu

Zasady i sztuka podejmowania decyzji:

1. Naczelng wartosciq jest ‘dobro dziecka! Za dzia-
fania sprzeczne z tq wartosciq nalezy uznac eu-
genicznq aborcje i uporczywq terapie. Pierw-
szeznich jest legalne na zasadach okreslonych
w ustawie. Drugie — pomimo trudnosci inter-
pretacyjnych — powinno by¢ uwazane za btqd
sztuce lekarskiej.

2. Decyzje wymienione powyzej (typy decyzji)
powinny by¢ podejmowane przez rodzicow
(przedstawicieli ustawowych) na podstawie in-
formacdji przekazanych przez lekarzy. Wyjqtek
stanowiq decyzje o niepodejmowaniu metod
przedtuzajqcych zycie - lekarz moze podjq¢
takq decyzje wbrew woli rodzicéw. Zatem
w wiekszosci przypadkdw rola lekarza ograni-
cza sie do przekazania informacji, a nie do po-
dejmowania decyzji.

3. Sposéb przekazywania rodzicom informacji
przez lekarza nt. rozpoznania, rokowania i moz-
liwosci dalszego postepowania jest sztukq.

4. Pomocy rodzicom w procesie podejmowania
decyzji moze udzieli¢ psycholog, znajqcy realia
medyczne (lub inny wykwalifikowany doradca),
ktdry pomoze im wyobrazic sobie alternatywne
rozwiqzania i ich skutki dla ich dalszego zycia.
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5. Umiejetnosc rozpoznawania ztozonych wad
pfodu, szczegdlnie wad serca, wymaga szcze-
golnych kwalifikacji. Rozpoznanie ztozonej
wady serca powinno by¢ zweryfikowane przez
specjaliste w referencyjnym osrodku kardiolo-
gii prenatalnej.

6. Wprzypadkach rozpoznania wady anatomicz-
nej ptodu mozliwej do korekcji, rodzice powinni
otrzymac mozliwos¢ konsultacji chirurga dzie-
ciecego i uzyskac wiarygodnq informacje nt.
wynikdw leczenia chirurgicznego w konkret-
nym osrodku.

7. Przed podjeciem decyzji dotyczqcej kontynuacji
vs. przerwania ciqzy, rodzice powinni otrzymac
mozliwos¢ konsultacji w osrodku perinatalnej
opieki paliatywnej.

8. Decyzje rodzicéw, dotyczqce niepodejmowa-
nia metod przedtuzajqcych zycie w przypad-
kach nieuleczalnej choroby prowadzqcej do
przedwczesnej Smierci, nie powinny by¢ przez
lekarzy krytykowane i podwazane."°

Powyzsza informacja zostata opracowana
i opublikowana w odpowiedzi na coraz czest-
sze proby plagiatowania naszego dorobku.

Tomasz Dangel

Joanna Szymkiewicz-Dangel
©Fundacja Warszawskie Hospicjum
dla Dzieci, OPP
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Wolontariusze

Postaniec Mikotaja

W grudniu 2014 r. zostatem wyrézniony przez
$w. Mikotaja rola jego postanca. Poprositem Mat-
gosie z Hospicjum, aby rodzenstwo chorych dzieci
napisato listy do $w. Mikotaja. Listy i prosby prze-
kazatem ,Swietemu”iw jego imieniu dokonatem
zakupu prezentéw. Chciatem dac tym dzieciom
troche radosci. Chciatem zachowa¢ w ich gto-
wach odrobine dziecifnstwa w czasie zmagania
sie z choroba ich najblizszych.

W Wigilie Bozego Narodzenia po spakowa-
niu prezentéw udatem sie w podréz do rodzin
chorych dzieci. W podrézy towarzyszyt mi magj
wierny pies. Pomimo ztej pogody, zaopatrzony
w strdj Mikotaja dotartem do pierwszej rodziny.
Na poczatku odwiedzitem w Popielowie chora
Ale i jej siostry.

Ala lezata grzecznie w t6zeczku a dziewczyn-
ki, Karolinka i Gabrysia podekscytowane rozma-
wiaty ze mna. Byty bardzo zadowolone z wizyty
Mikotaja. Po otrzymaniu prezentéw zrobilismy
sobie pamiatkowe zdjecie. Po pozegnaniu z ro-
dzina Ali ruszytem w dalsza droge.

Nastepny przystanek to miejscowo$¢ Rosz-
czep, gdzie z choroba Mateuszka zmaga sie prze-
mifa rodzina. Rodzenstwo Mateuszka, bracia Cza-
rek i Piotrus przyjeli mnie bardzo ciepto. Siedlismy
razem przy t6zeczku chtopca i porozmawialismy
troche. Bracia rozpakowali prezenty i opowie-
dzieli mi pare stéw o sobie. Powiedzieli mi row-
niez, ze pomagajq rodzicom w opiece nad bra-
tem. Byfa bardzo mita atmosfera, a rodzice zrobili

kilka zdje¢. Pozegnatem sie z Mateuszkiem, Czar-
kiem i Piotrusiem i udatem sie do ostatniej rodzi-
ny, ktérag miatem w tym dniu odwiedzi¢.

-

Tylko prawdziwy

Mikotaj mdgt
wiedzie¢, o czym

marzq dzieci
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Po pokonaniu kilkudziesieciu kilometréw dotar-
tem do celu. W miejscowosci tubno czekata na
mnie mata Roksanka i jej rodzice. Roksanka wy-
marzyta sobie, aby Mikotaj przynidst jej zabaw-
ke - zestaw maty doktor. Rodzice powiedzieli mi,
Ze taki prezent nie jest przypadkowy. Podczas wi-
zyt lekarza lub pielegniarki z Hospicjum Roksan-
ka lubi bawic sie ich akcesoriami medycznymi,
z ktérych najbardziej upodobata sobie stetoskop.
Widziatem duze zadowolenie w oczach dziecka.
Rodzice tez cieszyli sie z mojego przybycia. Po spe-
dzeniu kilku mitych chwil, pozegnatem sie z ro-
dzina z tubna i udatem sie z moim psem w po-
dréz powrotna.

Czutem satysfakcje i rados$¢, ze zorganizo-
watem to przedsiewziecie. Tak niewiele trzeba,
aby kogos cho¢ na chwile uszczedliwi¢ i wywo-
ta¢ usmiech na twarzy. Mam nadzieje, ze mi sie
to udato.

Marcin Zintek
Wolontariusz WHD

Mateuszek, Czarek i Piotrus wraz z rodzicami ser-
decznie dziekujg Panu Marcinowi — $w. Mikotajo-
wi za przybycie do nas w dzien wigilijny oraz za
przepiekne prezenty. Niespodzianka tym wiek-
sza, ze gtos sw. Mikotaja nie pasowat do gtosu
zadnego wujka... i zaden wujek nie ma tez ta-
kich butow i brody.

Dzieki Panu Marcinowi dzieci wciaz wierza
w istnienie Mikotaja. Poza tym tylko prawdziwy
Mikotaj mégt wiedzie¢ o czym marzyly dzieci.

Swiety Mikotaju dziekujemy za Twe serce
i prezenty.

Catemu Zespotowi Hospicjum i Wolontariu-
szom zyczymy na ten Nowy Rok mitosci, pokoju
w sercach, wielu sit i task Bozych. Wasza pomoc
i wsparcie sg bezcenne.

Serdecznie pozdrawiamy

Mateuszek Zbrzezniak
wraz z braémi i rodzicami



Wolontariusze

Wigilijno-przedswiatecznie

Warszawskie Hospicjum dla Dzieci istnieje juz 20 lat,
stuzac chorym dzieciom, ich rodzicom i najblizszym.
Jest w nim tez miejsce dla wolontariuszy — tych, kto-
rzy chca i moga poswieci¢ troche swojego czasu,
wspierajac doskonaty zespét lekarzy, pielegniarek
i ludzi potrzebnych w tej dziatalnosci.

Opiekunka braci wolontariackiej jest Mat-
gosia Klimkiewicz - ciepta, serdeczna, wspaniata
organizatorka. To z jej inicjatywy spotykamy sie,
aby sie blizej pozna¢, porozmawiac i réwniez cos
dobrego zjes¢.

| tak spotkalismy sie kolejny raz — w siedzi-
bie Fundacji. Okoliczno$¢ swiateczna, wigilijna.
Jak przystato na taki czas, byto mnéstwo potraw
wilasnorecznie przygotowanych przez wolonta-
riuszy. Od czerwonego barszczyku z pasztecika-
mi, przez bigos, pierogi, $ledzie na dwa sposoby,
rybe po grecku, wypieczony w domu chleb, trzy
rodzaje satatek az do szarlotki, piernika, sernika,
biatych i ciemnych czekoladek domowego wyro-
bu, orzeszkdéw. Stét pieknie nakryty, ze stojaca po-
srodku Swiecag Wigilijne Dzieto Pomocy Dzieciom.

Opfatek troche,stat w korku’, ale cierpliwie
na niego czekalismy.

Rozpoczelismy - zaszczycit nas swoja obec-
noscia twoérca WHD doc. Tomasz Dangel. Skiero-
wat do nas wiele madrych i cieptych stéw, dajac
otuche i wsparcie do dalszego dziatania. Po ,0j-
cowsku”i przyjacielsku przeméwit do nas Mirek
Dziekanski — wolontariusz, ktérego dzieckiem
opiekowato sie w przesztosci WHD.

- X F i

a, Anna Ostrow; ki T
orota Hoffman,

ta Piotrowska, N‘Iaigorz

ej - Kuba Guzikowski, Mirek Dziekariski, Maciek Stachowicz, Tomasz Dang%zyszt_p
- Magdalena Mikotaj l:_tk,-Dorota Kupiec-Pr. --*—‘;" ga Bedynska, Ania Wojtas,

Przy wigilijnym stole
po srodk

Matgosia pieknie podziekowata nam za nasza
prace, a potem byto wzajemne skfadanie zyczen
i dzielenie sie optatkiem. | biesiadowanie, i roz-
mowy powazne i mniej powazne. Dobry, ciepty
i serdeczny nastrdj.

Joanna Tarasiewicz
Wolontariuszka WHD
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To wielka sztuka,

Zeby widzie¢ sens w tym,
(0 nas spotyka,

nie tylko w tym

co dobre, a takze

w tym co boli

16'

Mtodziezowa Grupa Wsparcia

Dobra energia ptynaca z serca

Mam na imie Wojtek i jestem wolontariuszem
w Warszawskim Hospicjum dla Dzieci. Rankiem
14 stycznia 2015 r. pojechatem z Mtodziezowa
Grupg Wsparcia w Zatobie do Biatki Tatrzanskiej
na tygodniowy pobyt w Tatrach. Juz podczas pa-
kowania bagazy do autokaru poczutem rodzin-
na atmosfere i dobrego ducha tego wyjazdu.
Rodzice z troska odprowadzali swoje dzieci,
dawali ostatnie wskazéwki. Nastepnie zajelismy
miejsca w autobusie (nasza starsza grupa z tytu
autokaru) i ruszylismy w dtuga droge. Znatem tyl-
ko cze$¢ mtodziezy, wiec jak najszybciej chciatem
poznac wszystkich. Zaczety sie wesote rozmowy
i Smiechom nie byto korica. Mniej wiecej w po-
towie drogi zjedliémy pyszne pierogi domowej
roboty w Antolce i wieczorem zameldowalismy
sie w osrodku Chotarz w Koscielisku u niezwykle
sympatycznych Pan, o ktérych wybornej kuchni
po prostu brak stéw. Ale o tym pdzniej. Wieczo-
rem mielisSmy bardzo fajne spotkanie, na ktérym
moglismy sie lepiej poznac i opowiedzie¢, dla-
czego znalezlismy sie w Hospicjum. W niedziele
rano pojechalismy do Siéstr Urszulanek na Jasz-
czuréwce w Zakopanem, gdzie wzielismy udziat
we Mszy Swietej a potem siostra Teresa Batogow-
ska cudownie opowiadata nam o Ojcu Swietym
Janie Pawle Il i jego czestych pobytach w tym
miejscu. Po potudniu udato nam sie zobaczy¢
jak Kamil Stoch wygrywa konkurs Pucharu Swia-
ta w skokach narciarskich i to niebywale popra-
wito nam humor.

Poniedziatek i wtorek spedzilismy na stoku
narciarskim, gdzie mtodziez pod czujnym okiem

Mtodziezowa Grupa Wsparcia na Kasprowym Wierchu

Wojtek Jakubowski po srodku

doswiadczonych i niezwykle sympatycznych
instruktoréw i instruktorek uczyta sie jazdy na
snowboardzie. Wszyscy wracali zmeczeni, ale
zadowoleni na pyszna obiado-kolacje. Wieczory
spedzaliémy na bieganiu (miatem przyjemnos¢
pomeczyc troche nasza grupe, gdyz sam trenuje
bieganie) i madrych rozmowach do pdznej nocy.
Moglismy wspierac siebie nawzajem, uczac sie
tym samym od siebie.

We $rode wjechalismy kolejka na Kasprowy
Wierch. Na poczatku pogoda nie pomagata i wi-
doki nie byty ciekawe, ale nasza cierpliwos¢ zo-
stata nagrodzona, poniewaz po pewnym czasie,
bedac na szczycie, ku naszej radosci ukazaty sie
Tatry w swej okazatosci.

Czwartek i pigtek do potudnia to dalszy ciag
nauki jazdy na desce. Po usmiechnietych twa-
rzach byto wida¢, ze czuja sie coraz pewniejiich
umiejetnosci sg coraz wieksze. W piatek po potu-



Od lewej: Nina Kusiak, xx, Weronika Scibor, Justyna Fatczyriska ALF

dniu podzielismy sie na dwie grupy. Jedna mogta
poptywac i wygrzac sie w goracym basenie ter-
malnym na Bani, a druga pojezdzi¢ na tyzwach
na nowoczesnym lodowisku. Wszyscy byli bar-
dzo zadowoleni.

Petni pozytywnych wrazen i pweni tego, ze
tego wyjazdu nigdy nie zapomnimy, musielismy
udac sie w sobote rano w droge powrotng do
Warszawy. Jednak wszyscy zgodnie podkreslali-
$my, ze wyjazd byt owocny i bardzo wartosciowy.
Chcieliby$my powtérzy¢ to razem znowu za rok.

Mnie wyjazd tez sporo nauczyt. Przede
wszystkim tego, ze sg obok nas ludzie, z kto-
rych serca po prostu az bije dobra energia. Sg
gotowi nas wystucha¢, wspomoc dobra rada lub
po prostu pokiwac ze zrozumieniem gtowa. Ci
mtodzi ludzie nauczyli mnie, ze cztowiek ma w so-
bie ogromna site, dzieki ktérej potrafi przezwy-
ciezy¢ najwieksza zyciowa tragedie, jaka niewat-
pliwie jest strata ukochanego brata czy siostry.
Cierpienie wynikajace ze straty rodzenstwa potra-
fig przeku¢ w cos$ dobrego w swoim zyciu. To wiel-
ka sztuka, zeby widzie¢ sens w tym, co nas spo-
tyka, nie tylko w tym co dobre, a takze w tym co
boli. | mysle, ze tego moglibysmy sie stale uczy¢
od tych niezwykle madrych, inteligentnych i dziel-
nych mtodych ludzi.

Dziekuje, ze mogtem by¢ razem z Wami.

Wojtek Jakubowski
Wolontariusz WHD

Jestem w Grupie Wsparcia od prawie 13 lat. Tra-
fitam do niej z powodu $mierci mojej mtodszej
siostry Wiktorii, ktéra zmarta 22 czerwca 2002 r.
z powodu nowotworu. Zawsze zastanawiatam sie
dlaczego tak jest, dlaczego to spotkato mojg rodzi-
ne. Bardzo mi brakuje Wiktorii. Moze nie spedzity-
$my razem zbyt wiele czasu, ale i tak mam cudow-

ne wspomnienia. Z jednej strony jestem wdziecz-
na Wikusi, bo gdyby nie jej choroba i $mier¢, nie
poznatabym tylu wspaniatych ludzi, nie nauczyta
bym sie jak szanowac zycie, jak korzysta¢ z niego
tak, zeby go nie zmarnowac. Mam wielu przyja-
ciot, od ktérych dostaje wsparcie w zatobie i w zy-
ciu prywatnym.

Niestety moj czas w Grupie dobiega kon-
ca. Nie bede jezdzi¢ na diugie wyjazdy tylko na
te weekendowe. Tak ustalitam z naszymi opieku-
nami. Oczywiscie bedzie mi brakowa¢ ludzi i spo-
tkan, poniewaz z niektérymi osobami dzieli mnie
duza odlegtos¢. Chyba jako jedyna mam tak duza
frekwencje na spotkaniach grupowych.

Asia Rak

Moze mdj tekst przeczyta ktos, kto waha sie czy
jezdzi¢ na spotkania. Grupa jest sympatyczna
i bardzo dobrze zgrana, kazdy jest tu akcepto-
wany. Panuje rodzinna atmosfera, a opiekuno-
wie bardzo sie staraja. Jak jest jaki$ problem,
zawsze wystuchaja, porozmawiajg, doradza. Dla-
tego nie ma czego sie bac. Czas korczy¢, pamie-
tajcie o mnie, bo bede bardzo za Wami tesknic.

Joanna Rak
Mtodziezowa Grupa Wsparcia w Zatobie
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Akgja,, Getin Dzieciom” wpi-
suje sie

w stale rozwijany

program inicjatyw
spotecznych

Getin Noble Banku

GETIN NOBIE

18'

Nasi przyjaciele

Pracownicy Getin Noble Banku

wsparli WHD

Zakonczyta sie | edycja charytatywnego pro-
jektu ,Getin Dzieciom”, ktérego kluczowym ce-
lem byto wsparcie hospicjéw dzieciecych w War-
szawie, Katowicach i we Wroctawiu. Inicjatywa
Getin Noble Banku obejmowata przekazanie $rod-
kéw pienieznych, a takze przygotowanie stucho-
wiska dedykowanego najmfodszym pacjentom.
Razem z aktorka Magdalena Rézczka pracownicy
Banku, wytypowani w wewnetrznym konkursie,
udzielili gtosu bohaterom najpiekniejszych ba-
$ni Andersena. Osmego stycznia, podczas war-
szawskiego finatu akgji, organizatorzy przekazali
nagrania oraz wsparcie finansowe Fundacji War-
szawskie Hospicjum dla Dzieci.

"

Pierwszym etapem projektu,Getin Dzieciom
byt przeprowadzony w listopadzie 2014 r. kon-
kurs lektorski dla pracownikéw Getin Noble Ban-
ku. Zadanie kwalifikacyjne polegato na przestaniu

ARy Sew |
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Piotr Mrozek

nagrania autorskiej recytacji wiersza,,Lokomoty-
wa” Jana Brzechwy. Sposréd 110 zgtoszen wyty-
powano 10 finalistow, ktérzy wzieli udziat w pro-
fesjonalnej sesji fonograficznej. W grudniu 2014
r. wspolnie zMagdaleng Rézczka - znang aktorka
filmowa i dubbingowa, zrealizowali stuchowisko
dla najmtodszych. Osmego stycznia, w siedzibie
Fundacji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci od-
byto sie spotkanie, podczas ktérego przedstawi-
ciele Getin Noble Banku w Warszawie przekazali
placéwce symboliczny czek, a takze kolorowe od-
twarzacze MP3 z basniami dla matych pacjentéw.

Akcja,Getin Dzieciom”wpisuje sie w stale roz-
wijany program inicjatyw spotecznych Getin No-
ble Banku. Jednym z jego waznych elementéw jest

~= OF (I

Od lewej: Elzbieta Tokarska (WHD);Marta Krukowska (Getin), Wojciech Marciniak (WHD), Urszula Sawicka (Getin),

Artur Januszaniec (WHD), Wojciech Sury (Getin)



doroczny Bieg Fair Play. We wrzesniu 2014 r.od-  Celem akgji byto zebranie srodkéw na rehabilita-
byfa sie druga edycja wydarzenia, w ktdrej udziat  cje i proces leczenia dwojki dzieci pracowniczek fir-
wzieto ponad 3500 pracownikéw oraz przyja- my. Bank angazuje sie rowniez w cykliczny projekt
ciét Banku w Katowicach, Warszawie i Wroctawiu.  Getin Krew, promujacy idee honorowego odda-
wania krwi i szpiku kostnego. Dzieki duzej otwar-
tosci i zaangazowaniu pracownikoéw, kalendarz
inicjatyw spotecznych Getin Noble Banku regu-
larnie poszerzany jest o nowe dziatania.

Artur Newecki
PR Manager
Getin Noble Bank S.A.

Od lewej: Artur Januszaniec (WHD), Marta Krukowska (Getin), Wojciech Sury (Getin)
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Nalezy pamieta¢
0 tych wszystkich
dzieciakach,
ktdre codziennie

napotykajq trudnosci

Nasi przyjaciele

Wigilijna Aukcja

Podczas Wigilijnej Aukcji zorganizowanej przez
studentéw Wydziatu Geografii i Gospodarki Prze-
strzennej UW na rzecz podopiecznych Fundacji
WHD zebrano ponad 7000 zt.

Pomyst na aukcje jest u nas na wydziale inicjaty-
wa wezesniejszych samorzaddw. Niejako wynikto
to z magii, jaka niosa ze soba Swieta i checi po-
mocy ludziom, organizacjom i fundacjom, ktére
potrzebujg wsparcia. Jest to co rok kultywowana
tradycja. Wszystkie pieniadze, ktére otrzymamy
na aukgji za wylicytowane przedmioty, s prze-
kazywane wybranej organizacji niosacej pomoc
innym. Aukcja Wigilijna jest corocznie wspierana
przez pracownikdw naszego wydziatu, przez wiele
organizacji i oséb, ktére charytatywnie przekazu-

ja nam przedmioty. Studenckie zycie nie zawsze
pozwala na niesienie pomocy kazdego dnia, dla-
tego chociaz w taki sposéb staramy sie wesprzec
potrzebujacych.

Wybralismy WHD, poniewaz znana jest nam
sytuacja tego typu fundacji. Nie zawsze znajdu-
ja sie potrzebne na dziatanie pieniadze, a cel jest
bardzo szczytny. Dodatkowo Swieta to okres,
w ktorym gtéwnie dzieci pragng by¢ szczesliwe,
Dlatego chcemy pamietac o dzieciakach, ktore
codziennie napotykaja trudnosci.

Marcin Ciechanowicz
ZSS WGISR




Dziewigtego lutego uczniowie Niepublicznego
Gimnazjum nr 9 oraz Niepublicznej Szkoty Pod-
stawowej nr 47 Fundacji Primus w Warszawie po
raz dziewiagty odwiedzili siedzibe Warszawskie-

go Hospicjum dla Dzieci przy ul. Agatowej 10.
Pracownik Hospicjum przyjat delegacje uczniow
obu szkét Primusa, wyjasnit zasady funkcjonowa-
nia WHD, opowiedziat o podopiecznych - obec-
nych i tych, ktérzy juz odeszli. Hospicjum jest in-

] -,

7T N
ef8gacja Szkot Fundagiji Pri
dfugi z prawej Artur Janusza
Po AR S

Nasi przyjaciele

stytucja, ktdrej nasi uczniowie przekazujg swoj
Primusowy Dar Serca. Przed 9 laty samorzad Gim-
nazjum zainicjowat te piekna akcje — zamiast ku-
powac sobie kolejne maskotki czy stodycze z oka-
zji Mikotajek, uczniowie zbierajg pieniadze, by
przekazac je potem podopiecznym WHD. Tego-
roczny Primusowy Dar Serca obu szkét Fundacji
Primus to kwota 1 814 zt. Mikotajkowa akcja po-
kazata uczniom, jak niewielkim kosztem moga
poméc tym, ktérzy tego naprawde potrzebuja.

Sylwia Grzybowska

Szkoty Fundacji Primus od wielu lat

wspierajq naszq Fundacje — uczniowie,

rodzice i nauczyciele przekazali juz tqcznie ponad
60 000 zt na potrzeby Warszawskiego

Hospicjum dla Dzieci.

W imieniu naszych podopiecznych

SERDECZNIE DZIEKUJEMY!

Mikolajkowy Dar Sercn

Szkdl Fundacji Primus

-
WARSZAWSKIEGO HOSPICIUM DEIECIECEGO

Nirgmhlicena Srkols Pedstawews nr 47 6539 o
Niepublicens Gimnagum nra; $275 0

‘Watirama, J01& 3L

Mikotajkowa akcja
pokazata uczniom,

jak niewielkim kosztem
mogq pomdc tym,
ktdrzy tego

naprawde potrzebujq.
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Najciekawszq czescig
spotkania okazato sie
Zwiedzanie nowoczesnej
strzelnicy

Mtodziezowa Grupa Wsparcia w Zatobie

Policyjna przygoda

Sobotnie przedpotudnie 10 stycznia 2015 r. spe-
dzilismy z Mtodziezowq Grupa Wsparcia w Zatobie
w Centrum Szkolenia Policji w Legionowie, po
ktérym oprowadzali nas i z prawdziwg pasja opo-
wiadali o swojej pracy: komisarz Robert Majewski
i podkomisarz Daniel Golicki.

Podczas zwiedzania Centrum obejrzelismy film
opowiadajacy o dziatalnosci najnowoczesniej-
szego w Polsce osrodka, w ktérym szkolg sie po-
licjanci. Odwiedzilismy Izbe Pamieci, mielismy
okazje obserwowac najrézniejsze formy trenin-
gow, jakim poddawani sa przyszli policjanci. Nie
obylo sie bez widocznych na zdjeciach areszto-
wan. Najciekawszg czescia spotkania okazato sie
zwiedzanie nowoczesnej strzelnicy, mozliwos¢
zapoznania sie z bronia i oddania kilku strzatéw
pod okiem doswiadczonego instruktora — pod-
komisarza Daniela Golickiego.

Dziekujemy:
Komendantowi Centrum Szkolenia Policji w Le-
gionowie — Insp. dr. Romanowi Stawickiemu za
mozliwos¢ zwiedzenia Centrum,
Legionowskiemu Towarzystwu Sportowemu oraz
Sekcji Mitosnikéw Oreza i Fortyfikacji Polskich LTS
za zorganizowanie spotkania,
wiceprezesowi LTS — podkom. Danielowi Golic-
kiemu i kom. Robertowi Majewskiemu za poswie-
cenie swojego wolnego czasu i zapoznanie nas z
praca CSP w Legionowie.
Byto naprawde super!
Wojciech Marciniak - opiekun grupy

Nauka strzelania Eog czujnym okiem podkom. Daniela Golicki ego
- — e

———
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10 lutego 2015 r. w Galerii Porczynskich, podczas
Gali wreczenia Nagrod Sw. Kamila z okazji Swiato-
wego Dnia Chorego, wyréznienie odebrata nasza
kolezanka Matgorzata Murawska - pielegniarka
Warszawskiego Hospicjum dla Dzieci.

Nagroda zostata przyznana

W uznaniu za catoksztalt Pani dziatan zgodnych
z sensem stéw modlitwy
»Zapominajac o sobie odnajdujemy siebie”
W dowdd wdzieczno$ci za ofiarng stuzbe
pielegniarska dla dobra najmlodszych pacjentow
Warszawskiego Hospicjum dla Dzieci.

Od Ieweﬂrof dr hab. n. med. JaiJsz Skalski % 1+ J

dr n. med. Piotr qurowmckl
mgr Matgorzata Murawska *

q

Aktualnosci

Matgosia jest zwigzana zWHD od 1995 . czyli pra-
wie od samego poczatku jego istnienia. Oprocz
codziennej pracy pielegniarki, dodatkowo pro-
wadzi spotkania Mtodziezowej Grupy Wsparcia
w Zatobie oraz uczestniczy w opracowywaniu
programéw szkolenia i w samym szkoleniu pie-
legniarek z zakresu pediatrycznej domowej opie-
ki paliatywnej. Jest osobg skromng, oddajaca sie
swojej pracy z pasjg i zaangazowaniem.

Cieszymy sie z jej wyrdznienia i z catego serca
gratulujemy.

Zespot Fundacji WHD
%
A
d )
Od lewe atgorzata
0 ‘. o pD o-P

Nagroda

sw. Kamila

dla pielegniarki

WHD
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Poradnia ul. Agatowa 10, 03-680 Warszawa
tel. 22 679 32 00, 504 144 140

D U s G www.usgecho4d.pl

Agatowa e-mail: poradniaUSG@usgecho4d.pl

® Kardiologia prenatalna
- ECHO plodu: osrodek referencyjny
® Poloznictwo i ginekologia - USG 2D, 3D, 4D
® Kardiologia dziecieca: ECHO, EKG
(wady serca, zaburzenia rytmu serca)
® Kardiochirurgia dziecieca

® Kardiologia dorostych; ECHO
(szczegdlnie wady wrodzone serca u dorostych)

C USG - peten zakres badan dzieci i dorostych

(Jeéli otrzymaliscie niepomysing diagnoze
dotyczaca waszego nienarodzonego dziecka

- MOZEMY WAM POMOC.

Fundacja Warszawskie Hospicjum dla Dzieci
udziela bezptatnych
konsultacji psychologicznych
kobietom ciezarnym, ktore dowiedziaty sie
o chorobie swojego dziecka .

Aby umoéwic sie na konsultacje prosimy o kontakt

pod numerem tel.: 509 797 324
lub e-mal: psycholog@hospicjum.waw.pl

.
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USMIECH MALCHA

Poradnia stomatologiczna / \ dla dzieci

WY 7 \

"

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

Fundacja
Warszawskie
Hospicjum dla Dzieci

-
Wypozyczalnia sprzetu

Fundacja Warszawskie Hospicjum dla Dzieci prowadzi na tere-
nie wojewodztwa mazowieckiego bezptatng wypozyczalnie
sprzetu medycznego niezbednego do sprawo-
wania domowej opieki nad nieuleczalnie cho-

ssaki, koncentratory tlenu, materace przeciw-
odlezynowe. W razie potrzeby prosimy o kontakt z biurem
Fundacji - tel. 22 678 16 11, fax 22 678 99 32.

rymi dzie¢mi. Wypozyczamy miedzy innymi "~ % &

~
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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
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