Fundacja Warszawskie Hospicjum dla Dzieci Kwartalnik bezptatny nr1(83) marzec 2018 r.

W NUMERZE:

Mam chore
dziecko...

Przekaz 1% podatku
JESZCZE ZDAZYSZ



&
g

; epelﬁi«ini taje

oy szym Pﬁopie
J 0 Niech Chrystus

vidre, rozpalimilosé i
\ i

. . J i
zrozumieniaiszacunku.

L\

# _ R
undacji'Warszaw: Hgspicjﬁm dlal |
\ ‘ ".~ ~ : .I..-'
_an & Samm A v.




od redakcj

1% podatku dla Fundacji WHD

Na poczgtku kazdego roku tysigce osob staje przed koniecznoscig roz-
liczenia si¢ z fiskusem i zdecydowania, komu przekazaé 1% swoje-
go podatku dochodowego. Wypetniajqgc druk PIT, dochodzg do punk-
tu, w ktorym sposrod ogromnej liczby organizacji pozytku publicznego
(OPP) wybierajqg te, ktorej cele zgodne sq z ich przekonaniami i z ktorej
dzialalnoscig si¢ utozsamiajg.

Oddajgc w Panstwa rece marcowy numer kwartalnika Hospicjum, gorg-
co zachecamy, aby wypetniajgc zeznanie podatkowe za 2017 r., pamietali
Parnistwo o naszej Fundacji i w odpowiednim miejscu wpisali jej numer
KRS 0000097123, decydujgc tym samym, ze to wlasnie do Fundacji War-
szawskie Hospicjum dla Dzieci, trafi czes¢ placonego przez Paristwa po-
datku.

Pomoc jakg nasza Fundacja oferuje nieuleczalnie chorym dzieciom i ich
rodzinom, nie bylaby nigdy mozliwa, gdyby nie wsparcie wspomnianym
wezesniej 1% podatku* oraz dzieki naptywajgcym przez caly rok daro-
wiznom. Otrzymywane od 0sob fizycznych, firm i instytucji wsparcie, po-
zwala na to, by kazdego dnia zespol Warszawskiego Hospicjum dla Dzieci,
ztozony z: 9 pielegniarek; 4 lekarzy; 3 fizjoterapeutow; 3 psychologow; 2
pracownikéw socjalnych i kapelana, niést ulge w cierpieniu chorym dzie-
ciom, a ich bliskim stuzyt pomocg i radg.

Dzieki publikowanym na famach naszego kwartalnika $wiadectwom ro-
dzin, ktorymi sig opiekujemy, mozecie Panistwo dowiedzie¢ sig, jak waz-
ne jest dla nich to, ze nie sq pozostawione same ze swoim problemem, ze
czujqg sie bezpiecznie, majgc staly kontakt z pielegniarkg i zapewniong
wszechstronng pomoc - od medycznej, przez psychologiczng i duchowg,
po pomoc pracownikéw socjalnych, dbajgcych o to, by sytuacja ekono-
miczna i socjalna rodziny pozwalata na opieke nad ich nieuleczalnie cho-
rym dzieckiem w rodzinnym domu. Ich spokdj i poczucie bezpieczeristwa
jest efektem naszej pracy, ale ta nie bytaby mozliwa, gdyby nie Patistwa
wsparcie, za ktore w imieniu naszym i naszych podopiecznych serdecznie
dziekujemy.

Zespot Fundacji Warszawskie
Hospicjum dla Dzieci

Plakat:

Wiecej informacji na temat prowadzonej przez nas dzia-
falnosci znajda Panstwo na naszej stronie internetowej
www.hospicjum.waw.pl. Zachecamy réwniez do $ledzenia
naszego profilu na Facebooku: www.facebook.com/Fun-
dacjaWHD
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Oregz

Drodzy Bracia i Siostry!

Posluga, jaka Kosciél niesie chorym
i osobom, ktére si¢ nimi opiekuja,
musi by¢ kontynuowana z wcigz od-
nawiang energia, z wiernoscia po-
leceniu Pana (por. £k 9, 2-6; Mt 10,
1-8; Mk 6, 7-13) i zgodnie z bardzo
wymownym przyktadem, jego Zalo-
zyciela i Nauczyciela.

W tym roku tematem Dnia Chorego
sg stowa, ktdre Jezus, wywyzszony na
krzyzu, kieruje do swojej Matki Ma-
ryiido Jana:,,,Oto syn Tw¢j (...) Oto
Matka twoja. I od tej godziny uczen
wzigl Ja do siebie” (J 19, 26-27).

1. Te stowa Pana rzucajg glebokie
$wiatto na tajemnice krzyza. Nie

Franciszisals
Na XXVI'SWiate
Dzien Chorego 20
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jest on beznadziejng tragedia, ale
miejscem, gdzie Jezus ukazuje swoja
chwale i przekazuje swoja ostatnig
wole milosci, ktéra staje sie konsty-
tutywna zasadg wspodlnoty chrzesci-
janskiej i zycia kazdego ucznia.

Przede wszystkim stowa Jezusa za-
poczatkowuja powolanie Maryi jako
Matki catej ludzkosci. Bedzie Ona
w  szczegOlnoéci Matka uczniow
swojego Syna i bedzie si¢ nimi opie-
kowata i czuwala nad ich droga.
A wiemy, ze matczyna troska o syna
czy coérke obejmuje zaréwno ma-
terialne, jak i duchowe aspekty ich
wychowania.

Niewystowione cierpienie krzyza
przeszywa dusze Maryi (por. £k 2, 35),
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ale Jej nie paralizuje. Przeciwnie, za-
czyna si¢ dla Niej, jako Matki Pana,
nowa droga po$wiecenia. Jezus na
krzyzu troszczy si¢ o Kosciot i o calg
ludzko$¢, a Maryja jest powolana do
dzielenia tej Jego troski. Dzieje Apo-
stolskie, opisujagc wielkie wylanie
Ducha Swietego w dniu Pigédziesigt-
nicy, ukazuja Maryje, ktéra zaczela
wykonywa¢ swoje zadanie w pierw-
szej wspolnocie Kosciola. Zadanie,
ktore nigdy sie nie konczy.

2. Uczen Jan, umilowany, repre-
zentuje Kosciot, lud mesjaniski. Ma
on uznaé Maryje za swojg Matke.
A w tym uznaniu ma J3 przyjac,
kontemplowa¢ w Niej wzor ucznia,
a takze macierzynskie powolanie,
ktére Jezus Jej powierzyl, wraz z tro-
skami i projektami, jakie si¢ z tym
wigzag — ma by¢ Matka, ktéra kocha
i rodzi dzieci, potrafigce kochal
zgodnie z przykazaniem Jezusa. Za-
tem macierzynskie powolanie Ma-
ryi, powotanie do opieki nad dzie¢mi
przechodzi na Jana i na caty Kosciot.



Cala wspdlnota uczniéw jest wia-
czona w macierzyniskie powolanie
Maryi.

3. Jan, jako uczen, ktory dzielit z Je-
zusem wszystko, wie, ze Nauczyciel
chce doprowadzi¢ wszystkich ludzi
do spotkania z Ojcem. On moze za-
$wiadczy¢, ze Jezus spotykal wielu
ludzi, ktérzy byli chorzy na duchu,
gdyz byli pelni dumy (por. J 8, 31-
39), i chorych na ciele (por. J 5, 6).
Wiszystkim im darowal milosierdzie
i przebaczenie, a chorym - takze
uzdrowienie fizyczne, znak obfitosci
zycia w krolestwie, gdzie kazda 1za
zostaje osuszona. Tak jak Maryja,
uczniowie sg powolani, by opieko-
wali si¢ sobg nawzajem, ale nie tylko.
Wiedzg, ze serce Jezusa jest otwarte
dla wszystkich bez wyjatku. Wszyst-
kim musi by¢ gloszona Ewangelia
o krolestwie i wszystkich, ktorzy sa
w potrzebie, musi obejmowa¢ mito$é
chrzedcijan, po prostu dlatego, ze s3
osobami, dzie¢mi Bozymi.

4. To macierzynskie powolanie Ko-
Sciota w stosunku do o0séb bedgcych
w potrzebie i chorych urzeczywist-
nialo sie na przestrzeni jego dwu-
tysiacletniej historii w przebogatej
serii inicjatyw na rzecz chorych. Nie
nalezy zapomina¢ o tej historii ofiar-
nosci. Dzi$ trwa ona nadal na calym
$wiecie. W krajach, gdzie istniejg wy-
starczajace systemy publicznej opieki
zdrowotnej, dzialalnoé¢ zgromadzen
katolickich, diecezji i ich szpitali
oprocz zapewniania opieki medycz-
nej na wysokim poziomie ma na celu
stawianie czlowieka w centrum pro-
cesu leczenia i prowadzenie badan
naukowych z poszanowaniem zycia
i chrzescijanskich warto$ci moral-
nych. W krajach, w ktérych systemy
opieki zdrowotnej sg niewystarczaja-
ce lub ich brakuje, Kosci6! stara sie
zaoferowa¢ ludziom mozliwie jak
najwiecej w zakresie opieki zdrowot-
nej, aby wyeliminowa¢ $miertelnoé¢
niemowlat i wykorzeni¢ niektore
szeroko rozpowszechnione choro-
by. Gdziekolwiek si¢ znajduje, stara
sie on leczy¢, nawet kiedy nie jest
w stanie przywrdci¢ zdrowia. Obraz
Kosciota jako ,szpitala polowego’,
otwartego dla wszystkich zranionych
przez zycie, jest rzeczywistodcig bar-
dzo konkretng, bowiem w niekto-

rych czesciach $wiata tylko szpitale
misyjne i diecezjalne zapewniajg nie-
zbedng opieke zdrowotng ludnosci.

5. Pamigé o dlugiej historii postugi
niesionej chorym jest powodem do
radosci dla wspoélnoty chrzescijan-
skiej, a przede wszystkim dla tych,
ktorzy w dzisiejszych czasach pelnig
te postuge. Trzeba jednak patrzeé
na przeszto$¢, zwlaszcza po to, aby
sie nig ubogaca¢. Od niej powinni-
$my sie uczy¢: wielkodusznodci, az
po calkowite poswiecenie si¢ wielu
zalozycieli instytutéw postugujacym
chorym; kreatywnosci, inspirowane;j
przez miltos¢, wielu inicjatyw reali-
zowanych na przestrzeni wiekow;
zaangazowania w badania naukowe,
aby oferowa¢ chorym nowatorskie
i niezawodne leczenie. To dziedzic-
two przeszlo$ci pomaga dobrze pla-
nowal przyszlo§¢. Na przyklad, aby
ustrzec szpitale katolickie przed nie-
bezpieczenstwem stosowania logiki
przedsiebiorstwa, ktéra na calym
$wiecie usiluje wlaczy¢ opieke zdro-
wotng w dziatalnoé¢ rynkows, czego
skutkiem jest odrzucanie ubogich.

Myslenie organizacyjne i milos¢ wy-
magajg natomiast tego, aby byla sza-
nowana godnos¢ czlowieka chorego
i zeby byt on zawsze stawiany w cen-
trum procesu leczenia. Takie nasta-
wienie winno cechowac¢ takze chrze-
$cijan pracujagcych w placéwkach
publicznych, ktérzy sa powotani do
tego, by przez swoja stuzbe dawali
dobre swiadectwo o Ewangelii.

6. Jezus pozostawil Ko$ciolowi w da-
rze swoja moc uzdrawiania: ,Te za$
znaki towarzyszy¢ beda tym, ktérzy
uwierzg: (...) Na chorych rece klas¢
beda, a ci odzyskaja zdrowie” (Mk
16, 17-18). W Dziejach Apostolskich
czytamy opis uzdrowien dokonanych
przez Piotra (por. 3, 4-8) i Pawla (por.
14, 8-11). Odpowiedzig na dar Jezu-
sa jest zadanie Kosciola, ktory wie,
ze powinien obejmowaé chorych
takim samym jak jego Pan spojrze-
niem, pelnym czulosci i wspotczu-
cia. Duszpasterstwo stuzby zdrowia
jest i zawsze pozostanie niezbednym
i istotnym zadaniem, ktdre nalezy
realizowad z wcigz nowym zapatem,
poczynajac od wspdlnot parafialnych
az po najlepsze osrodki opieki zdro-

wotnej. Nie mozemy w tym miejscu
nie wspomnie¢ o czutodci i wytrwa-
tosci, z jakimi wiele rodzin opieku-
je sie swoimi dzie¢mi, rodzicami
i krewnymi, chronicznie chorymi
lub z powazng niepelnosprawnoscia.
Opieka $wiadczona w rodzinie jest
nadzwyczajnym $wiadectwem mi-
tosci do osoby ludzkiej i winna by¢
otaczana odpowiednim uznaniem
oraz wspierana przez stosowng po-
lityke. Dlatego lekarze i pielegniarze,
kaptani, osoby konsekrowane i wo-
lontariusze, cztonkowie rodzin oraz
wszyscy, ktérzy angazujg sie w opieke
nad chorymi, uczestniczg w tej misji
Kosciola. Jest to wspolna odpowie-
dzialno$é¢, ktoéra podnosi wartoéé co-
dziennej postugi kazdego.

7. Maryi, Matce czuloéci, pragnie-
my powierzy¢ wszystkich chorych
na ciele i duchu, aby umacniata ich
nadzieje. Prosmy Ja takze, aby nam
pomagala by¢ otwartymi na cho-
rych braci. Koécidl wie, ze potrze-
buje specjalnej faski, aby mogt spro-
sta¢ swojej postudze ewangelicznej
w zakresie opieki nad chorymi. Totez
zjednoczmy sie wszyscy w modlitwie
do Matki Pana, blagajac usilnie, aby
kazdy czlonek Kosciota przezywal
z miloscia powolanie do stuzby zyciu
i zdrowiu. Niech Dziewica Maryja
wstawia si¢ za tym XXVI Swiatowym
Dniem Chorego; niech pomaga oso-
bom chorym przezywaé swoje cier-
pienie w jednoséci z Panem Jezusem
i niech wspiera tych, ktorzy si¢ nimi
opiekujg. Wszystkim - chorym, pra-
cownikom stuzby zdrowia i wolonta-
riuszom - udzielam z serca Blogosta-
wienstwa Apostolskiego.

Watykan 26 listopada 2017 r.

Uroczysto$¢ Jezusa Chrystusa Krdla
Wszech$wiata

Franciszek
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Zdarza sie, ze od zycia dostajemy prezenty, ktérych wartosc i sens poznajemy
dopiero z czasem. Nasz syn Macius$ byl i jest dla nas takim prezentem i wielka
tajemnica. Niejednokrotnie zadawali$my sobie pytanie, jaki sens ma jego wal-
ka i nie raz buntowali$my si¢, bo trudno nie buntowac sie, widzac cierpienie
wlasnego dziecka. Ufali$my, Ze mial tu na ziemi jaka$ misje.

Informacja o chorobie synka spra-
wila, Ze nasz $wiat legl w gruzach.
Byta jak piorun, ktéry uderza i sieje
spustoszenie. Osmego grudnia, na ru-
tynowym badaniu USG lekarz orzekl,
ze w gléwce s3 powazne zmiany, Ze
Maciu$ prawdopodobnie nie doczeka
dnia porodu. Stan blogostawiony na-
gle zamienil si¢ w stan wielkich lekéw
i niepokojow.

Przyszedt na $wiat w prima apri-
lis. Najlepsza data na urodziny. Za-
zartowal sobie z diagnoz leka-
rzy i dostal az 8 punktéw w skali
Apgar. Byl silny i bardzo chcial zyc.
W nas odrodzila si¢ nadzieja i zaczeli-
$my walczy¢ razem z nim. Codziennie
byla rehabilitacja, szukaliémy pomo-
cy u kolejnych lekarzy i specjalistow.
W czasie Swiatowych Dni Mlodziezy

spotkal sie z nami sam Papiez Franci-
szek. Mocno utulit chorg gléwke Ma-
ciusia i poblogostawil go. Czekali$my
na cud, ale cud si¢ nie zdarzyt. Przyszta
jesien, a z nig czarne chmury. Kolejne
wizyty w szpitalach zabijaly w nas resz-
te nadziei. Patrzyliémy na to mate chore
ciatko i krzyczeliémy z rozpaczy: o co
w tym wszystkim chodzi? Po co jest
cierpienie tych najmniejszych? Odpo-
wiedz niestety nie nadchodzita.

Pewnego dnia, jak gdyby nigdy nic,
Maciu$ zasnal, a zly wynik rezonan-
su magnetycznego wyjasnil, ze to
przez powazne zmiany nowotworo-
we w okolicach pnia mézgu. Brzmia-
fo to jak wyrok. Po strasznych tygo-
dniach w szpitalach wrécilismy do
domu. Trafiliémy pod opieke War-
szawskiego Hospicjum dla Dzieci.

W tym trudnym czasie
pracownicy WHD byli
dla nas jak rodzina.

Nasz dom zamienit si¢ w szpital, a my
przeszliémy przy$pieszony kurs piele-
gniarski. Nawet starsza cérka potrafi-
ta karmi¢ lalki przez sonde i robi¢ im
lewatywe. Oswajalismy sie z calg sytu-
acja. Troche¢ na nowo nauczyliémy sie
zy¢ i akceptowaé nowsg rzeczywistosc.
Nasz synek stodko spat i nie przejmo-
wat sie diagnozami lekarskimi.

Kiedy przygotowywalismy si¢ do
pierwszej rocznicy pobytu pod opie-
ka Hospicjum, Maciu§ odszed! ci-
chutko. Dzien wczeéniej, w niedziele
Chrystusa Kréla w Ewangelii czytali-
$my: ,Wszystko, co uczyniliScie jedne-
mu z tych braci moich najmniejszych,
Mniescie uczynili® (Mt 25, 40).



Czulismy, ze opiekujgc
sie naszym synkiem
najmniejszym

i bezbronnym,
przyjmujemy

do naszego domu
samego Chrystusa.

W trudnych momentach choroby, mo-
dliliémy si¢ o spokojna $mier¢ dla Ma-
ciusia. Tak trudno bylo patrze¢ na jego
bol. Mimo wszystko, kiedy nadszedt ten
moment, plakali$my z tesknoty i z po-
wodu pustki, jakg po sobie zostawit.

Wiary musimy uczy¢ sie od najmlod-
szych. Nasza starsza corka Anielka na-
stepnego dnia rano po odejsciu bracisz-
ka, z troskg dopytywata, czy u aniotkow
juz jadl, czy nie ma rurki w nosie, czy
ma otwarte oczka i czy jak jest w nie-
bie, to znaczy, ze jest juz zdrowy. Kiedy
na wszystkie pytania uslyszala twier-
dzaca odpowiedz, odetchneta z ulga.
Kochany Synku, cho¢ doswiadcze-
nie twojej choroby, a potem odejscia
jest dla nas niezwykle bolesne, o two-
im Zzyciu nie potrafimy mysle¢ inaczej,

jak tylko z wdziecznoscia. Dzieki tobie
poznaliémy cudownych ludzi. Przede
wszystkim pracownikéw Warszawskie-
go Hospicjum dla Dzieci. Zawsze najle-
piej wiedzieli jak mozna ci pomoc. Bar-
dzo nam brakuje ich czestych wizyt.

Cho¢ sam nigdy nie wypowiedzia-
tes zadnego stowa, byles dla nas naj-
lepszym  zyciowym  nauczycielem.
Pokazale§ co w zyciu jest napraw-
de wazne i ze w trudnych okoliczno-
$ciach zawsze sg jakie$ otwarte okna
i dobrzy ludzie gotowi do pomocy.
Nasz dzielny wojowniku, wiemy ze

Pierwsze urodziny Maciusia

teraz jest ci lepiej. Opiekuj sie nami. Be-

dziemy tesknic i zy¢ tak, by w przyszlo-
$ci spotkac sie z tobg.

Anna i Grzegorz

Salawa

Macius chorowat na
nowotwor ztosliwy pnia
mozgu. Warszawskie
Hospicjum dla Dzieci
opiekowato sie chtopcem
356 dni.
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nasi podopieczni

chore dziecko

Bylo lato 2016 r. Dwa lata po $lubie zaczeliSmy starac si¢ o dziecko. Nie chcie-
lismy czeka¢, bo mlodsi juz nie bedziemy. Wiele spraw w zyciu mielismy ure-
gulowanych, jaki$ czas temu kupilismy mieszkanie, wiec mieli$my swdj wla-
sny kacik.

Agata Przybylska (pierwsza z lewej)

y ylismy sobie i byliémy ,,normalni’,
w normalnym znaczeniu tego sto-
wa. Malzenstwo, ktore 2 lata po $lubie
zaczyna stara¢ sie o dziecko. Mieliémy
po 28 lat, znaliémy sie od 12 lat, od 9
byliSmy parg, od 4 narzeczenstwem,
aod 2 lat mezem i zong.

Agata to pickna kobieta, wysporto-
wana, madra, z klasg. Oczywiscie ona
zaprzeczy ze skromnosci, ale tak naj-
krécej mozna ja okreslic. Jest aktyw-
na zawodowo, ale absolutnie nie jest
pracoholiczka, specjalistka do spraw
nieruchomosci. Oprécz meza i pra-
cy, ma wiele pasji i zaje¢. Bardzo ak-
tywnie uprawia sport, nalogowo wrecz
biega na fitness kilka razy w tygodniu.
Swietnie gotuje, duzo czyta, spotyka
sie z przyjaciélmi, ma kochajgca ro-
dzing i troje rodzenstwa. Pani domu,
wbrew ciaglemu sprzeciwowi meza
- wcigz co§ poprawia w mieszkaniu,
ulepsza, sprawia zeby rodzinne gniazd-
ko bylo jeszcze bardziej przytulne. Sto-
wem, wszystko ma by¢ perfekcyjne.



Pawel, czyli ja - jestem maniakiem
sportu réwniez wyczynowego. Oprdcz
sitowni, biegania czy innych dyscyplin,
jestem aktywnym sportowcem na arenie
krajowej i czasami europejskiej. Scigam
sie na motocyklach, poniewaz s3 one
mojg najwieksza pasja, a w realizacji tej
pasji wspiera mnie Zona. Niestety nie je-
stem zawodowcem, bo zawodowiec zyje
z tego co robi, a ja za p6zino zaczalem
i moze po prostu bylem za staby? Ze-
by zarobi¢ na $ciganie, cigzko pracuje,
jestem dobrym specjalista i menadze-
rem z branzy logistycznej. Po kilku la-
tach, mam juz jakie$ sukcesy, zaréwno
w $ciganiu jak i w pracy. Poza tym ma-
my z Agata wielu wspdlnych przyjaciét
a ja mam tez duzg rodzine. Jestem naj-
starszy z sze$ciorga rodzefistwa. Nie jest
zle, jeste$my zadowoleni z zycia.

Mimo to, bardzo czgsto marudzitem,
ze brakuje czasu, pieniedzy, ze to czy
tamto. Zona méwila, ze nie mamy na
co narzeka¢, ale ja lubilem sobie poma-
rudzi¢. Troche ze zwyklej ludzkiej po-
trzeby pomarudzenia, troche zeby sie
motywowa¢ do dalszej pracy nad soba
i nad swoim zyciem, a troche bo jestem
po prostu niewdzieczny wobec losu,
zycia i Boga za to, co mam. Teraz wi-
dze, ze tak naprawde mieliémy (i dalej
mamy, mimo wielu zmian i trudnosci)
absolutnie wszystko, zeby by¢ szczesli-
wym i cieszy¢ si¢ zyciem: zdrowie, mi-
tos¢, zaufanie, rodzine, dom, przyjaciol.

/’ I
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Pawet Przybylski (w srodku)

LA

Agata Przybylska (pierwsza z lewej)

Mieli$my gdzie mieszkaé, nie brakowa-
to pieniedzy na jedzenie, na przyjemno-
§ci oraz pasje.

Nasza cérka bedzie
miata na imie Kinga.

W lipcu 2016 r. dowiedzieli$my sie, ze
Agata jest w stanie blogostawionym. Po-
czatek cigzy to zawsze ogromna rado$¢.
Widok malenstwa na USG sprawit, ze
rozpierata nas duma. Agata czula sie
dobrze. Rodzinie powiedzielismy o cig-
zy w 4 tygodniu, znajomym w 6 albo 7.

Jednak mimo radosci, od 12 tygodnia
zaczely sie pstryczki w nos i ,,jazda bez
trzymanki’”

Pstryczek 1.

We wrzesniu 2016 r. pojechalismy na
genetyczne USG, sprawdzi¢ czy wszyst-
ko jest w porzadku i zobaczy¢, jak ro-
$nie nasze dziecko. MieliSmy nadzieje,
ze dowiemy sie, czy bedzie chlopczy-
kiem czy dziewczynka.

Badanie przeprowadzala pani doktor,
kobieta w wieku okoto 40 lat. Od po-
czatku moéwila cos, czego nie do kon-
ca rozumieliémy. Zasypala nas ter-
minami medycznymi, byla dla Agaty

n
—
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niedelikatna, poniewaz badanie bylo
dla niej bolesne. Pani doktor nie by-
ta zadowolona z wyniku badania. Po-
wiedziala, Ze na szyi u plodu sg bardzo
duze torbiele. Coraz wyrazniej sygna-
lizowala miedzy wierszami, ze ,to nie
ma sensu” i ,zeby dokladnie wszystko
przemyslec”.

Agata byla zaniepokojona. Zapytali-
$my, co oznacza wynik badania. Lekar-
ka wyttumaczyta nam, ze powiekszone
torbiele, a juz w szczegélnoéci znacznie
powiekszone, moga $wiadczy¢ o cho-
robach genetycznych, takich jak zespot
Downa, czy inne powazniejsze. Zaleci-
fa, by ,dalej wszystko sprawdza¢” oraz
~wyciagna¢ wnioski”. Nie trzeba dlugo
mysle¢, zeby zrozumie¢, ze zachecala
nas do aborcji.

Pojechaliémy do domu i plakali$my.
PowiedzieliSmy o wszystkim najbliz-
szej rodzinie i niektérym przyjacio-
fom. Wszyscy pocieszali nas, ze bedzie

Agata Przybylska

dobrze. Wspieralismy si¢ i staraliémy
si¢ dalej normalnie zy¢. Nie zdecydo-
wali$my sie na zadne powazniejsze te-
sty czy zabiegi sprawdzajace.

Pstryczek 2.

W pazdzierniku 2016 r. pojechaliémy
na potéwkowe USG. Termin poro-
du byl wyznaczony na 16 marca. Aga-
ta znalazta $wietnego lekarza w Lodzi.
Mieszkamy w Warszawie, wigc mie-
lismy kawalek drogi do przebycia. Je-
dziemy i koniec. Po wielu godzinach
opdznienia, zostaliSmy przyjeci do ga-
binetu jako ostatni pacjenci. USG trwa-
to dosy¢ dtugo, moze nawet zbyt dlugo.
W trakcie badania lekarz powiedzial, ze
niepokoi go duzo za maly jak na wiek
plodu i okres cigzy mézdzek oraz ko-
mory boczne mézgu. Zapytalismy, jaki
to moze mie¢ wplyw na zdrowie nasze-
go dziecka. Powiedzial, Ze teoretycznie
taki stan moze wplyna¢ na wiele aspek-
tow zycia. Mimo koncowego ,,ogdlnie

jest OK, ale...” - wiedzieli$my, ze cze-
kaja nas wieksze lub mniejsze proble-
my. Mimo to, byly powody do radosci.
Torbiele na szyi zanikly, pomimo pew-
nych nieprawidlowosci, serduszko bito
juz jak maty dzwon. Raczki i nozki byty
widoczne. Nasze dziecko zyje. A kon-
kretnie cérka, bo wiasnie dowiedzieli-
$my sie, ze nasze pierwsze dziecko be-
dzie dziewczynka. Wréciliémy z Lodzi
i wybraliémy imi¢. Nie ukrywam, ze
wybranie imienia dla dziecka trwato
dtugo, a po drodze byly mniejsze lub
wieksze awantury, ale wspdlna wersja
byla zgodna: Kinga. Nasza cérka da
nam niejeden pstryczek w nos. Dwa juz
za nami a zbliza si¢ kolejny. Jak na razie
najwiekszy i najtrudniejszy...

Pstryczek 3.

Za namowy lekarza z Lodzi i ze wzgle-
du na mozliwe powiktania, zastanawia-
liémy sie nad aminopunkcja. Jest to ba-
danie, ktére polega na wkluciu sie duza
igta 1 pobraniu materiatu genetycznego
bezposrednio z worka owodniowego.
Na poczatku nie chcielismy go wyko-
nywac, poniewaz jest inwazyjne i moze
zakonczy¢ sie poronieniem. Jednak ze
wzgledu na che¢ pomocy cérce jak naj-
szybciej po porodzie, gdyby co$ byto nie
tak, zdecydowalismy sie. Badanie zosta-
to wykonane w Szpitalu Bielafiskim.

Pamietam to jak dzisiaj. Przez tele-
fon ustalatem szczegély udzialu star-
tu w bardzo powaznej serii wyscigow
w Niemczech. Marzytem o tym cale zy-
cie i wiele lat na to pracowalem. Zona
weszla do gabinetu, niestety nie mo-
glem wejs¢ z nig. Material genetyczny
zostal zawieziony do Instytutu Matki
i Dziecka. Jesli badanie nie wykaze ni-
czego powaznego, nie beda dzwonic,
jesli beda jakie$ nieprawidtowosci, za-
dzwonig... I zadzwonili.

W takiej chwili
cztowiek mysii,
ze to zty sen.

Wszystko, czego wtedy sie dowiedzie-
lismy i uslyszeliémy, moge poréwnac
do wojny. Do wojny, spytacie? A co to
ma wspolnego? Kazdy wie, ze gdzie$
tam na $wiecie toczy si¢ wojna, ale nas



Agata i Pawet Przybylscy

to nie dotyczy, przynajmniej nie bez-
posrednio. Kazdy wie, ze na Bliskim
Wschodzie od lat ging ludzie, wybu-
chaja bomby, dziejg si¢ tragedie. Nawet,
jesli przeleje si¢ jakas kwote na rzecz
ofiar czy pomodli sie wieczorem o po-
kéj na $wiecie, nas to wcigz nie dotyczy.
Niedawny konflikt i wojna w Syrii, sy-
tuacja na Ukrainie. Czlowiek zaraz za-
pomina o tym i zyje dalej, bo ma swoje
zycie. Nas to nie dotyczy.

Podobnie jest z chorymi i niepetno-
sprawnymi dzie¢mi, dla ktérych nie ma
ratunku i o ktérych nie mozna powie-
dzie¢, ze beda zyly dlugo i szczesliwie.
Ich rodziny sg catkowicie podporzad-
kowane opiece nad dzieckiem, rezy-
gnuja z wielu rzeczy, maja zycie pelne
trudnosci. Obcuja z choroba, maja kon-
takt ze $miercig. Ale nas to nie dotyczy.

Nas to nie dotyczy, dopoki nie zacznie
nas dotyczy¢. Kontakt z cztowiekiem
nieuleczalnie chorym, a szczegolnie
z wlasnym dzieckiem, byl dla nas taka
samg abstrakcja jak lot na Ksiezyc albo
na Marsa. Nagle ta abstrakcja i wojna
»gdzie$ tam” staly sie dla nas faktem
»tu i teraz”. Pojechaliémy do Instytutu
Matki i Dziecka do poradni genetycz-
nej i wystuchali$émy, co pani dr genetyk
ma nam do powiedzenia. A miala bar-
dzo duzo:

»10 co Panstwu wlasnie powiem, moze
by¢ bardzo trudne i szokujace, ale nie-
stety jest pewne i jest prawdg. Panstwa

dziecko ma nieuleczalne i nieodwra-
calne defekty genetyczne. Niestety, na-
tozyly si¢ na siebie dwie bardzo rzad-
kie aberracje chromosomowe. Pafistwa
corka ma delecje chromosomu 6, co sa-
mo w sobie jest unikalne, poniewaz je-
dynie niecate 40 przypadkow w $wiecie
tych dzieci zostalo zbadane i opisane.
Dodatkowo dziecko ma réwniez du-
plikacje fragmentu kodu genetycznego
w chromosomie 9, ktéry réwniez jest
bardzo rzadki i dotyczy znikomej ilo-
$ci urodzen. Panstwa dziecko jest jedy-
nym znanym w tej chwili nauce przy-
padkiem, kiedy trisomia 6 i trisomia
9 polaczyly sie w jednym organizmie.
Prosze przygotowad si¢ na najgorsze.
Dziecko nie bedzie zdrowe, zgodnie
Z prawem, mimo zaawansowanej cigzy,
majg panstwo prawo do usunigcia cig-
zy, jednak absolutnie do tego nie nama-
wiam, ale informuje zgodnie z moim
obowigzkiem. Bardzo Panstwu wspoél-
czuje. Pomozemy, jak tylko bedziemy
mogli, ale na tym etapie nic nie moze-
my zrobi¢. Przygotowatam w oparciu
o bardzo skromng literature liste po-
tencjalnych zagrozen i defektow, jakie
dziecko moze mie¢, ale nie musi...

Nie potrafilismy
sobie tego pouktadac -

S ow gtowie.

Agata placze, ja placze. Nasze dziecko
moze mie¢ praktycznie wszystkie cho-
roby. Moze umrze¢ po porodzie, mo-
ze nie dozy¢ porodu. Moze mie¢ kazda
mozliwg chorobe. Obszar uszkodzenia
gendw jest tak duzy, ze nie da si¢ na-
wet tego opisa¢. Okazalo sig, ze uszko-
dzenia w samym 6 chromosomie sg
ogromne, a przeciez byl jeszcze chro-
mosom 9. Nie potrafiliémy sobie tego
pouktada¢ w glowie. Opdznienie roz-
woju, brak mowy, brak chodzenia, pro-
blemy z karmieniem, problemy z przy-
bieraniem na wadze, dysmorfia twarzy,
deformacje koniczyn, wady serca (czyli
ogolnie duza niepetnosprawnos¢), to
tylko niektére z przytoczonych mozli-
wych konsekwencji.

Wedlug dr Elisabeth Kiibler-Ross,
czlowiek w zalobie czy w mierze-
niu si¢ z traumg albo trudno$ciami,
przechodzi pewne etapy. Weszliémy
wiec w 5 etapow, ktore nie trwajg ty-
le ile wizyta w poradni genetycznej,
ale mogg trwac przez cale nasze zycie,
a juz na pewno przez jaki$ czas. Sg to:

1. Zaprzeczenie. Oni na pewno sie
myla. Moze to nie nasze dziecko
zbadali i pomylili materiat genetycz-
ny? Moze po prostu si¢ pomylili?
A moze wcale nie znajg sie na swo-
jej robocie? To nie tak moze by¢! My
jeste$my normalni! NOR-MAL-NI!
Nasze dziecko na pewno tez bedzie
normalne. To nie moze by¢ prawda.

2. Gniew. Wicieklo$¢. Zycie, jak mo-
gles, wstretne 1 wredne zycie! Ja si¢
tak staram, a ty mi takie co$ dajesz.
Boze, to Twoja wina! Jeste$ egoista,
robisz sobie z nas zarty, nie myslisz
o naszych potrzebach i pragnie-
niach! Jak mogtes! Zemszcze sie na
wszystkich, ktorzy si¢ do tego przy-
czynili, bo przeciez to nie jest nasza
wina.

3. Negocjacje. Dobra, OK. Jakos to
naprawimy. Od jutra bede grzecz-
ny, zostan¢ wolontariuszem, be-
de¢ chodzit do kosciota, nawrdce
si¢ na kazda religie $§wiata na jaka
trzeba. Odstawi¢ stodycze, schud-
ne, rozdam wszystko co mam bied-
nym... cokolwiek. Co mam zrobi¢?
Jak moge to zmieni¢? Ponegocjuj-
my. Pohandlujmy... Sta¢ mnie ze-
by to wykupi¢, albo wezme kredyt,
sprzedam wszystko. Negocjujmy.
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4. Depresja. Kiedy czlowiek zaczyna
rozumie¢, ze nie zaprzeczy faktom,
gniew nic nie zmieni a negocjacje
nie s3 mozliwe, zaczyna si¢ depresja.
Jak to? Dlaczego my? Dlaczego tak?
Co zrobilismy Zle? Czy to jakas ka-
ra? Te myéli s zupelnie normalne.
Czlowiek szuka winy w sobie, obwi-
nia si¢ o wszystko. Mysli, ze to ka-
ra za swoje bledy, ze to skutek ztych
decyzji w zyciu czy tez jakas forma
»kopa” od zycia, od losu, od Boga.
Normalne jest tez poczucie braku
sensu zycia. W takiej chwili czlowiek
myféli, ze nie ma juz zadnej wiary ani
nadziei. Dopiero, kiedy wszystko
przemysli i pogodzi sie z tym, Ze jest
jak jest i Ze nic tego nie zmieni, rodzi
sie ...

5. Akceptacja. Udalo nam si¢ ze
wszystkim pogodzi¢ na tyle, na ile
w danym momencie bylo to mozli-
we. Teraz, kiedy wiemy jak to si¢ po-
toczy, mysle ze w niewielkim stop-
niu wiedzieliémy, co jest przed nami.
Byliémy pewni, ze bedzie ciezko,
bardzo cigzko. Czeka nas opieka
i wychowanie bardzo chorego dzie-
cigtka, rezygnacja z wielu przyjem-
noéci, marzen, zadan. Natychmiast
zrezygnowalem z dalszego $cigania
sie i wypisalem sie z niemieckiego
pucharu.

Takie jest zycie, tak sie
dzieje, trzeba sie w nim -
. odnalezc. :

Dobrze, ze o chorobie corki dowiedzie-
liémy sie¢ stosunkowo wczesnie. Dopie-
ro teraz rozumiemy, ze spotkalo nas
szcze$cie w nieszczeSciu. Nie potrafie
sobie nawet wyobrazi¢ tego, ze dowia-
dujemy si¢ po porodzie albo w trakcie
rozwoju corki, a wlasciwie braku roz-
woju, i szukamy przyczyn. Ogromnie
wspolczuje takim rodzicom. To co by-
to dla nas wazne, to ogromne wsparcie
rodziny oraz Instytutu Matki i Dziecka,
ktory dalej nas prowadzil i kierowat. In-
stytut przebadal réwniez nasz materiat
genetyczny, zeby sprawdzié, czy mozli-
we wady genetyczne byly ukryte w nas.
Okazalo sig, ze jestesmy zdrowi i ble-
dy w genach Kingi powstaly de novo.

Na wakacjach

W tamtym momencie w nasze Zycie
wkroczylo réwniez Hospicjum Peri-
natalne z ul. Agatowej w Warszawie.
Absolutnie nie wiedzielismy wtedy ani
nie liczyliémy sie z tym, ze nasze dro-
gi zkacza si¢ w przyszlosci, 1 to zlacza
zaréwno bardzo mocno jak i bardzo
pomocnie. Do Hospicjum trafiliémy
wtedy ,tylko” z zamiarem badan kar-
diologicznych, poniewaz na Agatowej
maja nawet nie tyle dobrych, ile najlep-
szych w Polsce specjalistow. Moglismy
réwniez porozmawia¢ spokojnie z psy-
chologiem, o tym co czujemy, co jest
w nas, o tym jakie mamy watpliwosci,
czego si¢ boimy, jak sie nastawic i przy-
gotowal. Osobiscie bardzo polecam
konsultacje z dobrym psychologiem
czy terapeutd, mam w tym juz pew-
ne doswiadczenie. To bardzo pomaga
w zyciu. Kiedy czlowiek si¢ ,wygada”
komus, kto rozumie ludzkg psychike
i emogje, jest naprawdg lzej.

Jakos zylismy dalej. Swieta, Nowy Rok,
oczekiwanie na rozwigzanie. Czas ply-
nal. Czekali$my.

Z perspektywy czasu wiem, ze jeze-
li jakkolwiek trzymali$émy sie ,na po-
wierzchni” i nie popadli§my w wieksza
depresje i najgorsze zakamarki zwat-
pienia, to dlatego, ze byliémy razem,
wspieraliémy si¢ i kochalismy oraz
przede wszystkim, kochaliémy nasza
corke i zaakceptowalismy ja taka, ja-
ka bedzie. Wzajemne obwinianie sie,
szukanie dziury w caltym czy poczucie
braku sensu i potrzeba znalezienia win-
nych, nic nie zmieni.

Zgodzilismy sie podjac ten trud, przy-
ja¢ Kinge i da¢ jej wszystko, co mozemy.

A jak bedzie? Zobaczymy. Moge po-
wiedzie¢, ze mocno pomogta nam, a na
pewno mnie, wiara. Nie mam na mysli
wecale wiary w Boga, mimo Ze taka tez
moze pomoc, a na pewno nie zaszko-
dzi. Nie mam tez na mysli wiary w to, ze
wszystko bedzie dobrze, bo nie bedzie.
W zyciu nie zawsze sg szczesliwe za-
konczenia i w takich sytuacjach, wma-
wianie sobie, ze wszystko si¢ naprawi,
raczej nie pomoze.

Pomogta wiara w to, ze wszystko ma ja-
ki$ cel i nic nie dzieje si¢ bez przyczyny
oraz wiara, ze chocby nie wiem co przy-
niosto zycie, to damy sobie z tym rade,
bo nie tylko musimy, ale przede wszyst-
kim chcemy - te dwie wiary pomogly
i daty nam sife. A byla ona potrzebna.

W piatek 24 lutego 2017 r. bytem w pra-
cy. Agata zadzwonila, ze jest na KTG
i ze chyba to juz dzisiaj Kinga przyjdzie
na $wiat i zebym szybko przyjechat do
Instytutu. Koniec 36 i poczatek 37 tygo-
dnia, a wiec sporo przed terminem. Te-
raz si¢ zacznie rodzicielstwo i prawdzi-
we zmaganie z trudno$ciami. Chocby
nie wiem co, wierzymy ze damy rade.
Bo wierzymy, ze musi by¢ jaki§ pow6d
trudnosci ktdre nas spotkaly i wierzy-
my, Ze znajdziemy sile, zeby sobie z tym
poradzic.

Pawel, maz Agaty, tata Kingi
Kinga cierpi na abberacije
chromosomowe.

Pod opieka Warszawskie-
go Hospicjum dla Dzieci
jest od lipca 2017.



Mistrzostwa Swiata

Spelnilo si¢ moje marzenie! Zagralem w Mistrzostwach Swiata Junioréw do

lat 20 w szachach.

Zacznijmy jednak od poczatku, od
tego, skad w ogole wzial si¢ ten
karkofomny pomyst. Mozna powie-
dzie¢, ze wszystko zaczelo sie ponad
rok wczesniej, kiedy kibicowalem Po-
lakom startujacym w walce o tytut Mi-
strza Swiata do lat 20. Grat wtedy Grze-
gorz Nasuta - o rok starszy ode mnie,
silny szachista, z ktérym spotkalismy
sie kilka razy na turniejach. Grzesiek
byl w fenomenalnej formie, przez
wieksza czes¢ Mistrzostw zajmowat
pozycje medalowg. Niestety porazka
w ostatniej rundzie nie pozwolila mu
na zdobycie upragnionego krazka. Po-
myslatem wtedy, ze jesli Grzesiek mogt
zawalczy¢, to moze ja tez moge. Nie-
dawno miatem za sobg bardzo udany
turniej i czulem si¢ na sitach, wiec
postanowitem, ze sprébuje. Mistrzo-
stwa Swiata do lat 20 w 2017 r. mialy
sie odby¢ we wloskiej miejscowosci
Tarvisio, w terminie 12-26 listopada.

Szybko okazato sie,

ze wyjazd nie bedzie
tatwy do zorgani- :
: zowania.

Po pierwsze koszty: paliwo (prawie
1100 km w jedng strone), zakwatero-
wanie i wyzywienie (14 dni dla 3 oséb,
poniewaz musze podrézowaé z mi-
nimum 2 osobami towarzyszacymi),
nocleg po drodze (bez tego, podréz
mogtaby by¢ dla mnie zbyt meczaca),
honorarium dla trenera (na zawodach
tej rangi praktycznie kazdy uczestnik
ma trenera, ktéry pomaga mu w przy-
gotowaniu si¢ do gry z konkretnym
przeciwnikiem), oplaty turniejowe
(wpisowe + oplaty organizacyjne) oraz
ubezpieczenie. Summa summarum wy-
szto 20 tys. zt. Skad wzia¢ taka sume?

Zwrécitem si¢ do Polskiego Zwigzku
Szachowego (PZSzach), ale oni moga
sfinansowa¢ wyjazd tylko najlepszemu
Polakowi i najlepszej Polce do lat 20
(niestety, sg lepsi Polacy w tej kategorii
wiekowej ode mnie).

Porozmawialem z panem Adamem
Dzwonkowskim, aktualnym Prezesem
PZSzach, ktory powiedzial, Ze mimo
wszystko postaraja si¢ pomoc - i pomo-
gli! Dzieki staraniom pana Adama oraz
innych oséb z PZSzach, koszty moje-
go wyjazdu zostaly w calosci pokryte
przez Ministerstwo Sportu i Turystyki.

Jeden problem rozwig-
zany, ale byt jeszcze
drugi - kto ze mnq
pojedzie?

Wiedzialem, Ze tata nie bedzie mogt
mnie wspomoc, poniewaz mial bardzo

Informator Fundacji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci nr 1(83) Marzec 2018 r.



Informator Fundacji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci nr 1(83) Marzec 2018 r.

powazna operacje kolana i nie zdazyt
dojs¢ do siebie. Mama pojedzie, ale nie
ma tyle sity, Zeby mnie przenosi¢ z woz-
ka do samochodu i na odwrét. Potrzeb-
ny byt wiec jeszcze ktos, kto ma troche
sity oraz moze poswieci¢ mi 2 tygodnie
swojego zycia i urlopu. Jeden z moich
hospicyjnych wolontariuszy przystal na
propozycje i wydawalo sie, ze to koniec
moich zmartwien. Nic podobnego. Do-
stownie na tydzien przed wyjazdem 6w
wolontariusz zadzwonil i przeprosit, ze
ma bardzo powazne problemy rodzin-
ne i musi zosta¢ w Polsce. Jakby ziemia
osuneta mi sie spod kotek. Jak ja u licha
teraz kogos$ znajde?

Wystalem rozpaczliwego maila do pa-
na Mirka Dziekanskiego, koordynato-
ra wolontariatu WHD i pozostalo mie¢
nadzieje na cud. Pan Mirek zadziatat
ekspresowo i juz po 2 dniach wszystko

Spacer po okolicy

bylo zalatwione - chetny wolonta-
riusz i urlop dla niego. Tak wiec ru-
szyli$my: mama, Pawel Mianowski i ja.
Przejde juz do rzeczy najwazniejszej,
czyli do samego turnieju. Na Mistrzo-
stwach Swiata do lat 20, jak zreszta na
wiekszosci zawodow tej rangi, sg roz-
grywane 2 turnieje: turniej ,Open’
(graja w nim prawie sami mezczyzni,
ale kobiety réwniez moga tu grac, ja-
ko ze statystycznie s3 znacznie slabsze
w szachach) oraz turniej wylacznie dla
kobiet.

Moze nie wszyscy wiedza, jak w ogole

wygladaja turnieje szachowe, dlatego

najpierw nieco objasnien:

o poczatkowo zawodnicy sa usze-
regowani na li§cie startowej we-
dlug posiadanego przez nich

miedzynarodowego rankingu sza-
chowego, ktory to zdobywa si¢
w ciaggu calej kariery szachisty,

e za wygrang partie otrzymuje sie
1 punkt w tabeli turniejowej, za re-
mis 0,5 punktu, a za przegrang
0 punktow,

o codziennie gra sie 1 partie, ktéra
przewaznie trwa 4-5 godzin,

« na MS do lat 20 byto 11 partii do ro-
zegrania (mieliémy tez 2 dni wolne

dla odpoczynku).

Podczas rozgrywek
miatem kilka trudnych

momentow.

6o 00 0000000000000
.

Musze przyznaé, ze pierwsza polowa
rozgrywek nie byla dla mnie udana -
przegratem 4 partie, a wygralem za-
ledwie jedng. Moze to byl stres, moze
za bardzo mi zalezalo, a moze jeszcze
co$ innego. Bylem zatamany. Zadzwo-
nitem wtedy do swojej poprzedniej
trenerki, pani Joanny Dworakow-
skiej i po tej rozmowie co§ odpusci-
fo - z pozostalych 6 partii wygratem
5, a przegralem juz tylko jedng. Osta-
tecznie zdobylem 6 punktéw z 11 moz-
liwych i zajalem 68 miejsce na 148
o0sdb. Trzeba doda¢, ze na liscie star-
towej miatem 94 numer, a wigc skon-
czylem o 26 pozycji wyzej niz bylem
na poczatku sklasyfikowany. Wyjazd
do wloskiego Tarvisio, na Mistrzo-
stwa Swiata Junioréw do lat 20 w sza-
chach uwazam za wyjatkowo udany.

:  Bez pomocy zyczli-

ORI

wych osdb trudno by-

.
e o e e

toby zorganizowac

. ten wyjazd.

ce e e

Ogromne  podziekowania  kieru-
je do pana Adama Dzwonkowskiego
oraz do wielu innych oséb z Polskie-
go Zwigzku Szachowego, bez ktorych
zorganizowanie i uzyskanie $rodkéw
na ten wyjazd nie byloby mozliwe.
Dziekuj¢ Ministerstwu Sportu i Tury-
styki za przyznanie dofinansowania,
ktére pokrylo wszystkie koszty zwigza-
ne z moim udzialem w Mistrzostwach.

Dzickuje pani Joannie Dworakow-
skiej, ktéra przypomniata mi, ze lubie
gra¢ w szachy i ktérej wsparcie pozwo-
lito mi przetrwaé najtrudniejsze chwile
turnieju. Dziekuje Warszawskiemu Ho-
spicjum dla Dzieci za wsparcie medycz-
ne oraz za znalezienie wolontariusza na
mdj wyjazd - tu musze szczegdlnie po-
dziekowa¢ panu Mirkowi Dziekanskie-
mu, zaabsolutnie blyskawiczna akcje po-
szukiwania zastgpczego wolontariusza.

I wreszcie - dziekuje Pawtowi Mianow-
skiemu, ktéry w mgnieniu oka zde-
cydowal si¢ porzuci¢ swoje plany na
najblizsze dni i wyjecha¢ z blizej nie-
znanym sobie osobnikiem i jego mama
na 2 tygodnie do jakiej$ wloskiej miej-
scowoéci, oddalonej o prawie 1100 km
od Warszawy. Mysle, ze niewielu ludzi
byloby tak szalonych i za to wia$nie mu
dziekuje. Oczywiscie goraco dzigkuje
réwniez przelozonym Pawla, ze pozwo-
lili mu na to ,,szalenstwo”

Lukasz Nowak
Podopieczny WHD

tukasz choruje

na rdzeniowy zanik
miesni, pod opieka WHD
jest od 1999 r.



Handicap

Interesujg sie sportem jako lekarz,
zywieniowiec i amator (trenuje ply-
wanie). Po przeczytaniu relacji Lukasza
chcialbym podzieli¢ si¢ pewna refleksja.

Jedno ze znaczen stowa ,handicap” - to
stworzenie stabszemu przeciwnikowi
lepszych warunkéw w zawodach spor-
towych w celu wyréwnania szans.

Na czym polega owa stabos¢ Luka-
sza, ktéora utrudnia mu wygrywanie
ze zdrowymi fizycznie zawodnikami?
Uzywajac zargonu medycznego - cho-
dzi o przewlekla niewydolnos¢ odde-
chowa, hipowentylacj¢, hiperkapnie,
hipoksje i kwasice oddechowa — wpty-
wajace negatywnie na prace mozgu.

Szanse Lukasza wyréwnuja sie dopie-
ro wtedy, gdy jego mézg otrzymuje ko-
nieczng ilo$¢ tlenu, ale réwnocze$nie
pozbywa sie dwutlenku wegla i nie jest
narazony na jego toksyczne dzialanie.

Uwazam, ze Lukasz - w celu wyréwna-
nia szans — powinien oddychac tlenem
podczas gry na zawodach. Przepisy an-
tydopingowe zezwalajg na suplementa-
cje tlenem w inhalacji (Swiatowy Ko-
deks Antydopingowy, lista substancji
i metod zabronionych w 2018 roku M
1.2. str. 11). Tlen powinien by¢ dostar-
czany z butli, poniewaz koncentrator
tlenu jest zbyt glosny i przeszkadzalby

zawodnikom.

Natomiast zawarto$¢ dwutlenku we-
gla w jego krwi bedzie w duzym stop-
niu zalezata od wydajnoéci wentylacji
(nie klimatyzacji!), czyli wymiany po-
wietrza w sali, gdzie rozgrywane sg za-
wody. Stezenie dwutlenku wegla w po-
wietrzu, ktérym oddychaja zawodnicy
powinno by¢ w czasie turnieju stale
mierzone. Mozemy Lukaszowi pozy-
czy¢ na zawody taki monitor. Wzrost
jego wskazan powyzej 1000 ppm Lu-
kasz lub jego trener powinni zgtaszac
sedziom i domaga¢ sie przerwy w ce-
lu przewietrzenia sali. Niestety systemy
wentylacyjne wytwarzaja hatas i z tego
powodu moga by¢ wylaczane podczas
gry w szachy. Z kolei otwieranie okien
nie zawsze jest mozliwe ze wzgledu na
temperature, zanieczyszczenia lub ha-
fas. Istnieje ponadto mit o rzekomej

szkodliwosci przeciagéw, ktéry powo-
duje, ze wielu ludzi obawia si¢ prze-
bywania w pomieszczeniu skutecznie
wentylowanym.

Polscy naukowcy Katarzyna Le$nikow-
ska-Osielska i Jerzy Jaskowski, wykazali
ze do kumulacji dwutlenku wegla do-
chodzi w namiotach uzywanych przez
himalaistow. Powoduje to zatrucie
dwutlenkiem wegla, zaburzenia $wia-
domosci i prawdopodobnie przyczynia
sie do tragicznych wypadkéw. Podobny
mechanizm moze doprowadza¢ do na-
glej $mierci 16zeczkowej niemowlat.

Dlaczego szanse s3 nieréwne? Zdro-
wy zawodnik, gdy w powietrzu ma-
leje zawarto$¢ tlenu a wzrasta dwu-
tlenku wegla, odruchowo zwieksza
wentylacje pluc w celu wyrdéwnania
zagrazajacych mu zaburzen. Méwimy
o tzw. rezerwie oddechowej. Lukasz,
w odréznieniu od swoich przeciwni-
kéw, rezerwa oddechowa nie dysponuje.

Oprécz handicapu pozostaje pro-
blem zywienia w czasie turnieju

o | L

Przed kolejnym ruchem

szachowego. Obecna dieta Lukasza za-
wiera: 1750 kcal energii, 52 g biatka,
160 g tluszczu i 30 g weglowodandw.
Jest to zatem dieta niskoweglowoda-
nowa, na ktorej mozg czerpie energie
gléwnie z ttuszczu, czyli kwasow ttusz-
czowych i ciat ketonowych. Zawodnik
odzywiajacy si¢ w ten sposob nie powi-
nien w czasie gry, trwajacej 4-5 godzin,
spozywaé weglowodanéw, poniewaz
moga one spowodowaé wzrost steze-
nia insuliny i reaktywng hipoglikemie,
czyli spadek stezenia glukozy we krwi,
obnizenie sprawno$ci umystowej i sen-
no$¢. Optymalnym produktem dla Lu-
kasza podczas gry jest olej kokosowy.
W jego sklad wchodza $redniotancu-
chowe kwasy ttuszczowe (ok. 60%),
ktére po spozyciu bardzo szybko staja
si¢ zrédlem energii dla mézgu. Innych
sktadnikow jadlospisu Lukasza nie be-
de zdradzal, zeby nie ujawniac szczegé-
tow jego przeciwnikom.

Tomasz Dangel

str. 16
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odopieczni

Ta wiadomo$¢ spadta jak przystowiowy grom z jasnego nieba. Staly wolonta-
riusz Lukasza z powodu trudnej sytuacji rodzinnej, nie mogl mu towarzyszy¢
podczas wyjazdu do Wloch na dwutygodniowy turniej szachowy - Mistrzo-
stwa Swiata Junioréw w Szachach. I pytanie do mnie - czy pomoge?

ylem na tak, ale pracuje i wlasnie

negocjowaliSmy kolejne zlecenie
dla mojej firmy. Poprositem Fundacje
WHD o przygotowanie oficjalnej pros-
by i wystanie jej do Zarzadu firmy. Za-
rzad wyrazil zgod¢ - moglem pojechac.
Tydzien przed planowanym wyjaz-
dem, uméwitem sie z mamag Lukasza,
ze przyjade, aby$my mogli si¢ poznac.
Po kilku godzinach wrécitem do domu
z informacja, ze jako$ si¢ ze mng prze-
meczg przez te dwa tygodnie. Kilka dni
nerwowych przygotowan mingto bar-
dzo szybko - byt to mdj pierwszy, tak
dtugi i tak daleki wyjazd, ktory wigzat
sie z czynng opieka nad podopiecznym
Hospicjum i to w innym panstwie.

Dzien wyjazdu rozpoczat si¢ wezesnie.
O godz. 7.30 wystartowalismy z domu
Lukasza. Mieliémy przed soba do prze-
bycia prawie 1000 km. Na szczescie

podréz przebiegta bardzo spokojnie
i wieczorem zameldowali$émy sie¢ w ho-
telu w miejscowosci Graz w Austrii.
Okazalo sie, ze bardzo trudno znalezé
hotel, w ktorym nie byloby schodéw
przy wejsciu, a winda zmie$cilaby wo-
zek Lukasza. Winda w hotelu w Graz
byla odpowiednia, ale wozek musial
sta¢ po przekatnej, a Lukasz musial
podkurczy¢ nogi, zeby sie zmiedcic.
Wypoczeci i najedzeni rankiem nastep-
nego dnia wyruszyliémy do Tarvisio.

Ponad 160 zawodnikéw z ponad 50
krajéw zmusito organizatoréw do za-
kwaterowania nas w miejscowosci
Malborghetto oddalonej o 12 km od
Tarvisio. Okazalo si¢ to bardzo dobrym
rozwigzaniem. Lukasz z mamg mie-
li pokéj bez schodéw, z podwdjnymi
drzwiami. Bylo to bardzo przydatne,
kiedy wynosilem i wnositem Lukasza.

- Turniej szachowy to
- Swiat, ktorego do tej .
pory nie znatem. .

@0 0000000000000 0000 000

Twarze z calego $wiata: biale, czarne,
éniade, o skosnych oczach, zamyglo-
ne i radosne. Mtodziez od lat 10 do 20.
Byli gracze z Polski, Niemiec, Stowacji,
Austrii, Wloch, Francji, Biatorusi czy
Rosji, ale i z USA, Indii, Filipin, Chin,
Japonii, Chile, Paragwaju, Madagaska-
ru, Kazachstanu, Kanady, Szkocji, Bel-
gii, Szwajcarii, Singapuru, Iranu, Gre-
cji, Norwegii, Mongolii, Malezji, Litwy,
Izraela, Uzbekistanu, Szwecji, Molda-
wii i Finlandii - chyba i tak nie wymie-
nitem wszystkich.

Przy wejéciu do hali kazdy musiat zo-
stawi¢ w depozycie wszelkie urzadze-
nia elektroniczne i telefony. Kontrola
skanerami do wykrywania metalu byla



tak doktadna, ze ledwo udalo nam sie
»przemyci¢” Lukasza wozek, ale torba
ze ssakiem byla poddawana dokladnej
kontroli kazdego dnia.

Kiedy organizatorzy zrozumieli, ze
mama Lukasza nie zostawi go nawet
na chwile, znalezli dla niego spokojne
miejsce na konicu stotu, gdzie bylo wig-
cej przestrzeni na wozek i mozliwo$¢
normalnej dla nas, a nie do korica mo-
ze zrozumialej dla pozostatych graczy,
opieki nad Lukaszem.

Pierwsze dni i pierwsze partie pokaza-
ly, ze razem z Lukaszem i jego mamag
wiozlem przez pét Europy calg gore
pragnien, oczekiwan i marzen. Dopie-
ro po pewnym czasie dotarfo do mnie,
ze kazdego dnia przez pierwszy tydzien
turnieju Lukasz przynosit do hali tak
ogromne pragnienie zwyciestwa, ze
chyba ,spalal si¢”, zanim zaczal grac.
Efektem byla seria porazek nawet z ni-
zej notowanymi zawodnikami. Ale wte-
dy zaczynata ,gra¢” Malgosia - mama
Lukasza. To byta mieszanina matczynej
miloéci, zaciecia zawodnika, doswiad-
czenia i spokoju trenera - co$, co dzia-
talo jak wspaniaty wentyl bezpieczen-
stwa, ktory nie pozwalal, aby porazki

byly przygnebiajace.

W konicu nastapil przelom, nie tylko
czasowy, bo mingla polowa turnieju,
ale i jaki$ wewnetrzny. Gdzie$ ulotni-
la si¢ gora oczekiwan i pozostato do-
$wiadczenie, wiedza, pewnos¢ siebie
i sze$¢ wygranych przez Lukasza partii
prawie po kolei. Mielismy z Lukaszem
taka ,,umowe’, Ze on wygrywa, a ja z je-
go mamga $wietujemy. W pewnym sen-
sie dobrze, ze turniej nie trwal dluzej,
bo oboje mielibysmy duze problemy
z powodu degustacji roznych gatunkow
miejscowych win. Musz¢ przyznac, ze
bylo czego probowac.

To byty dla mnie niesa-
mowite dwa tygodnie.

Kazdy dzien, cho¢ gléwnie myslelismy
o kolejnym spotkaniu przy szachowni-
cy, nie ograniczat si¢ tylko do turnie-
ju. Miasteczko bylo cudowne. Space-
rowaliémy po blizszej i dalszej okolicy.

Pogoda rozpieszczala nas do granic
mozliwosci, wiec wychodzilismy réw-
niez z Lukaszem. Byl spacer po Mal-
borghetto i podziwianie okolicznych
gor, byt wyjazd nad jeziora, gdzie spe-
dzilismy kilka godzin ogladajac dwa,
nieduze, ale petne uroku gérskie jezio-
ra z przejrzysta wodg, tamami na stru-
mieniach i widokami, ktérych nie da
sie opisac.

Jesli wspomniatem o pogodzie, to dla-
tego, ze pierwszy raz w zyciu doswiad-
czylem mozliwosci opalania si¢ 25 li-
stopada w gorach i wystawiania twarzy
do storica. Temperatura dochodzita na-
wet do 26°C - to tez swoiste mistrzo-
stwo $wiata dla takiego mieszkanca ni-
zin warszawskich jak ja.

Oczywidcie priorytetem bylo niedo-
puszczenie do jakichkolwiek pro-
bleméw zdrowotnych Lukasza, wigc
wspolnych wycieczek bylo niewiele.
Kazda z nich pozostawita wiele cie-
plych wspomnien. Ogromng radoé¢
kazdemu z naszej trojki sprawilo to,
ze przez cale dwa tygodnie, z podréza
wlacznie, Lukasz byt w dobrym zdro-
wiu i $wietnym humorze.

Szachowe zmagania

Jak napisalem na poczatku - byt to
pierwszy méj wyjazd z podopiecznym
Hospicjum: tak diugi, tak daleki, tak
odpowiedzialny. Pierwszy raz w zy-
ciu jechalem 1000 km jednego dnia ze
$wiadomodcia, ze jestem tak waznym
elementem tej trzyosobowej calosci.

Kolejny raz przekonalem sig, ze jedy-
ne co moge da¢ jako wolontariusz, to
otwarto$¢ i obecnos¢. Cala reszta juz
uklada sie sama. Dziejg si¢ rzeczy nie-
mozliwe (zgoda moich przelozonych
na wyjazd), dzieja si¢ rzeczy wielkie
(spokojna podréz przez ponad 2500
km bez najdrobniejszych problemow)
i dzieja sie cuda — mozliwo$¢ uczestni-
czenia w zyciu innych ludzi - w ich ra-
dosciach, stabosciach, porazkach, suk-
cesach.

Cho¢ Lukasz i jego mama byli samowy-
starczalni i najczesciej bylem potrzebny
tylko do przeniesienia fukasza do lub
z samochodu, to przez te kilkanascie
dni, jak czuje, zostatem zaproszony do
ich domu i to jest kolejny cud, ktérego
do$wiadczylem jako wolontariusz. Bar-
dzo dzigkuje Lukaszowi i jego rodzinie,
ze dali mi te szanse.
Pawel Mianowski
Wolontariusz WHD

Informator Fundacji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci nr 1(83) Marzec 2018 r.



grupy wsparcia

e

Ferie 2018
z Grupami Wsparcia

Tegoroczne ferie zimowe Grupy Wsparcia w Zalobie WHD spedzity w gorach. Zorganizowanie zimowego Wypo-
Mlodziez i dzieci, podczas tygodniowych wyjazdéow do Bialki Tatrzanskiej czynku mozliwe bylo dzigki otrzy-
i do Koscieliska, doskonalily techniki jazdy na nartach, chodzily na wycieczki ~ manej od Fundacji PZU dotacji na re-
i odwiedzily baseny termalne. Natomiast Grupa Wsparcia Rodzenstwa Pod-  alizacje projektu ,Wypoczynek Grup
opiecznych Hospicjum spedzila pelen atrakcji weekend w Warszawie. Wsparcia Warszawskiego Hospicjum
dla Dzieci”. Zimowa akcje wsparla tak-
ze Fundacja Banku PKO S.A., przeka-
zujac na ten cel specjalng darowizne.

FUNDACJA

Serdecznie dzigkujemy partnerom in-
stytucjonalnym Fundacji PZU i Fun-
dacji Banku PKO S.A. oraz indywi-
dualnym darczyncom, dzigki ktérym
mozliwe bylo zorganizowanie zimo-
wego wypoczynku dzieci i mlodziezy
Z grup wsparcia.

- Dzieci spedzajq czas
Cw gronie osob, ktére .
darzqg zaufaniem.

Spotkania lub wyjazdy Dzieciecej Gru-
py Wsparcia w Zalobie, do ktérej nale-
23 moje dzieci - Madzia i Michas, staly

Dziecieca Grupa Wsparcia w Zatobie pozdrawia z Biatki Tatrzanskiej




si¢ jednym z wyczekiwanych wydarzen
w naszej rodzinie. Okazji do spotkan
jest wiele: Swieta Bozego Narodzenia,
Swieta Wielkanocne, 1 listopada, waka-
cje letnie i ferie zimowe. Za kazdym ra-
zem dzieci z niecierpliwoécia oczekujg
na zaproszenie przesylane przez opie-
kunoéw.

Moje dzieci zostaly przyjete do grona
Dzieciecej Grupy Wsparcia w Zatobie
w 2015 r. Od tamtego momentu bardzo
zzyly sie z innymi dzie¢mi oraz z wy-
chowawcami. Wszystkie wyjazdy bar-
dzo milo wspominaja.

Przebywanie w gronie réwiesnikow,
ktérzy przezywaja podobne tragedie,
jest dla dzieci bardzo cennym do-
$wiadczeniem. Méwigc o zalobie, my-
$limy zazwyczaj o zalobie dorostego,
tymczasem $mier¢ bliskiej osoby - jak
w naszej rodzinie malutkiej siostry -
dotkneta réwniez serc i dusz naszych
pociech. Niestety, w my$leniu o $§mier-
ci i w przezywaniu zatoby, maly czto-
wiek jest czesto pomijany, jakby ten
temat go nie dotyczyl. A przeciez do-
tyczy, a my rodzice osieroceni po stra-
cie dzieci, wiemy o tym najlepiej. Dla-
tego te wyjazdy moich dzieci sa dla
mnie bardzo wazne. Wiem, ze wiasci-
wy przebieg zaloby jest mozliwy wow-
czas, gdy osoby osierocone korzystajg
ze wsparcia spolecznego. Maja wtedy
nieograniczone mozliwoéci odreago-
wania trudnych emocji zwigzanych
z zaloba w odpowiednich warunkach.

Organizatorzy okazuja dzieciom duzo
miloéci, ciepta i blisko$ci. Nawet z naj-
trudniejszg sytuacja tatwiej sobie pora-
dzi¢ z kims bliskim, niz w samotnosci.
Z tego miejsca chce bardzo podzieko-
waé wszystkim, dzigki ktérym wyjazdy
sa organizowane. Dziekuje opiekunom
grupy: Dorotce, Agnieszce, Pawlowi
i Mackowi. Dziekuje za cieple stowa
skierowane do dzieci, dziekuje za przy-
tulenie, ocieranie lez, za rozmowy, za
wsparcie, ale takze za przypomnienie
o cieptych rekawiczkach podczas wyj-
$cia na stok. Moje stowa to za mato, ze-
by opisa¢ wdzieczno$¢.

Juz czekamy z utesknieniem na na-
stepny wyjazd, ktéry podobno ma by¢

W marcu.

Basia Wyrzykowska
Mama zmarlej Igi

Moje dzieci wrdcity
zachwycone.

Dziecieca Grupa Wsparcia w Zalobie,
jak co roku, wybrala si¢ na tygodniowy
wyjazd w gory. Biatka Tatrzanska przy-
witala ich piekna pogoda i o$niezony-
mi stokami. O$rodek ,,U Kubusia” jest
sprawdzonym miejscem, ktére polubi-
li uczestnicy i organizatorzy zimowego
obozu.

Kazdego dnia po $niadaniu, dzieci wraz
z opiekunami wybieraly si¢ na narty. Ci,
ktorzy potrzebowali szkolenia w jez-
dzie, mieli lekcje z instruktorem, a po-
zostali podzieleni na mniejsze grupy,

zjezdzali sami. Po dwoch godzinach
wszyscy wracali na obiad, a po polu-
dniu znéw na stok. W trakcie wyjazdu
dzieci byly réwniez w parku wodnym
»lerma Bania’, gdzie mozna odprezy¢
si¢ w naturalnych gorskich zrédfach.
Nie zabraklo okazji, aby kupi¢ pamiat-
ki z wyjazdu, co dzieci lubig chyba naj-
bardziej. Byla wspdlna gra w pilkarzy-
ki i bilard, a takze gry planszowe. Czas
zostal wypetniony wieloma atrakcjami.
Uczestnicy mieli okazje poglebi¢ przy-
jaznie, a dzieci, ktére niedawno stra-
cily rodzenstwo, dofaczy¢ do grupy.
Aby dzieci mogly podzieli¢ si¢ trud-
nymi przezyciami, zwigzanymi ze
strat3 rodzenstwa, zorganizowano
specjalne spotkanie. Kazdy mogt po-
wiedzie¢ to, co chcial o swojej sytuacji
i swoich odczuciach. Jest to bardzo po-
trzebne podczas przezywania Zzaloby.

lza Kutak i Matylda Wojtyriska z Dzieciecej Grupy Wsparcia w Zatobie
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Dla mnie, jako mamy, najcenniejsze
jest to, ze sg osoby, ktorym chce sie po-
dejmowac trud organizacji i wyjazdu,
cho¢ wiedzg, ze powodd spotkania jest
trudny, Ze moga wynikna¢ z tego smut-
ne rozmowy czy reakcje dzieci, z ktory-
mi bedg musieli sobie poradzi¢.

Ciesze sie, ze oprocz mnie, kto$ obser-
wuje moje dzieci i moze pomoéc w dia-
gnozie, czy ich trudne zachowanie jest
spowodowane odejSciem rodzenstwa
czy dojrzewaniem.

Drzigkuje Wam za caly trud i wysilek,
ktory podjeliscie.

Marta Witecka
Mam zmarlej Esterki

© To byt dobry wyjazd.

Wyjazd Mlodziezowej Grupy Wsparcia
w Zalobie zaczat si¢ od nocnej podré-
zy pociagiem. Pierwszy dzien pobytu
w gorach odsypiali$my i cieszylismy si¢
smacznym jedzeniem od pani Heleny.
Na nartach i snowboardzie spedzilismy

AT
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Nina Kusiak z Mtodziezowej Grupy Wsparcia w Zatobie

tylko trzy dni, ale dzigki temu mieliémy
czas na mndstwo innych, fajnych atrak-
cji. Oprocz sttuczonego palca, nic niko-
mu sie nie stato.

Wdrapalismy sie rowniez na Rusinowa
Polang i na Wiktoréwki. Widok gor byt
ol$niewajacy. Pogoda wyjatkowo dopi-
sala, przez caly tydzien $wiecilo ston-
ce i mieliémy sporo $niegu. Byliémy
w Teatrze Witkacego w Zakopanem na

bardzo zabawnej sztuce oraz w kinie
na filmie ,,Cudowny chiopiec”. Ten film
dotknat problemu, ktérego wielu z nas
do$wiadczyta i chyba wszystkim na ko-
niec zeszklily si¢ oczy.

Jedno cudowne przedpotudnie spe-
dziliSmy w Chochofowskich Termach.
Odpoczywajac w cieplej wodzie, podzi-
wiali$my gory i padajacy na nas $nieg.
Tradycyjnie przeszlismy si¢ wzdluz

Paulina Urbanek, Kondrad Chwesiuk, Katarzyna Wiech z Mtodziezowej Grupy Wsparcia w Zatobie




Grupa Wsparcia Rodzeristwa Podopieczncyh Hospicjum

Krupéwek, by kupi¢ oscypki i nasyci¢
si¢ kolorows, kiczowata sceneria.

Co wieczér mieliémy spotkania, pod-
czas ktorych rozmawialismy o wszyst-
kich tych rzeczach, o ktérych nie mo-
wimy nigdzie indziej, o tym jak duzo
dafa nam ta grupa i jak sobie radzi-
my. W pokojach takze rozmawialiémy
i wspominaliémy, bo w koncu bylismy

w swoim gronie. Nie zawsze bylo re-
fleksyjnie. Graliémy w mafie i kalam-
bury, po prostu cieszylismy si¢ swoim
towarzystwem. Jestem pewna, ze nikt
nie chcial wsiada¢ do pociagu powrot-
nego.

Nina Kusiak
Mlodziezowa Grupa Wsparcia
w Zalobie

Grupa Wsprcia Rodzeristwa Podopiecznych Hospicjum podczas zaje¢ plastycznych

Dobrze jest wiedziec,
zZe inne dzieci majq po-
dobne problemy jak ja.

Mam na imi¢ Maksym i mam 12 lat.
Jezdze na spotkania Grupy Wsparcia
Rodzenstwa. Swietnie si¢ tam bawie
razem z moimi przyjaciétmi: Asia, Ga-
brysig, Brajanem, Adrianem i Olkiem,
moim bratem. Za kazdym razem sg in-
ne atrakgcje, w ktorych chetnie bierzemy
udzial. Czesto w trakcie zabaw i warsz-
tatéw rozmawiamy o réznych rzeczach.
Opiekunki sg naprawde fajne i sympa-
tyczne. Ostatnio z naszej grupy odeszly
2 dziewczynki - Andzela i Weronika.
Niestety przeszly do Grupy Wsparcia
w Zalobie. Mam chorych milodszego
brata i tate. Czasem w grupie o tym roz-
mawiamy. Juz czekam na kolejne spo-
tkanie.

Maksym Szuba
Grupa Wsparcia Rodzenstwa
Podopiecznych Hospicjum
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wolontariusze

Noca przed spotkaniem wstepnym do wolontariatu w Fundacji Warszawskie

Hospicjum dla Dzieci nie moglam zasna¢. Mys$lalam o tym, czego moge sie
spodziewac. Na Targowek, gdzie miesci si¢ siedziba Hospicjum, jechalam pra-
wie godzine, wiec mialam duzo czasu na myglenie.

Marta Radzikowska z wizyta u Kingi

Postanowilam odtozy¢ na bok wy-
obrazenia, by odby¢ t¢ rozmowe
z otwartym umyslem. Podobno naj-
bardziej boimy sie tego, co nieznane.
Z Mirkiem, koordynatorem wolonta-
riatu, szukaliémy spokojnego miejsca
do rozmowy. W siedzibie Hospicjum
praca wre od rana. Kazdy chce zdazy¢
Z przygotowaniami, zanim WwWyruszy
do pacjenta. Rozmawiali$my przy her-
bacie. Na wstepie Mirek zasugerowal,
ze bedzie troche inaczej, niz sobie wy-
obrazalam, mimo Ze nie wspominalam
o swoich wyobrazeniach. Wazne, by
wolontariusz wiedzial, ze jest to realna
pomoc, a nie przystowiowe czytanie ba-
jek. Pézniej dowiedzialam sie, ze z tymi
bajkami réznie bywa, ale po kolei.

Wszystko zalezy od tego, czego dane
dziecko potrzebuje. Czasem wolonta-
riusz jest potrzebny przy codziennych
obowigzkach, takich jak np. karmienie.
Czesto opiekuje si¢ jego rodzenstwem,
innym razem po prostu czuwa przy
maluchu, aby rodzic mogt swobod-
nie zrobi¢ zakupy czy ugotowa¢ obiad.




Bylam blisko chorych oséb, réwniez
dzieci, ale nigdy nie dziatatam w hospi-
cjum. Czulam ekscytacje, ale tez nie-
pewnos¢, czy dam sobie rade. Przeciez
nie poddam si¢ w przedbiegach - kwi-
towatam wilasne mysli.

Po rozmowie z Mirkiem

. wiedziatam, ze to be-
dzie dla mnie zupetnie
nowe doswiadczenie.

Jeszcze przed Bozym Narodzeniem
skonczytam trzydniowe szkolenie. To
chyba najlepiej zagospodarowany Ad-
went w moim zyciu. Szkolenie rozpo-
czelo sie odprawg, podczas ktorej leka-
rze, pielegniarki i psycholodzy dzielg
si¢ aktualnymi informacjami na temat
samopoczucia podopiecznych. Potem
szybkie pakowanie potrzebnych dzie-
ciakom rzeczy i w droge.

Pierwszego dnia nie bardzo wiedzia-
tam, co si¢ dzieje. Czulam, ze przygo-
towanie wolontariusza to dla pracow-
nikéw dodatkowy obowiazek, ktorych

£

Podawanie ptyndw

w Hospicjum i tak nie brakuje, ale nie
zrazitam sie. Przez trzy dni szkolenia
staralam si¢ dowiedzie¢ jak najwiecej
o malych pacjentach, ich potrzebach
izadaniach wolontariusza. Jesli napraw-
de kto$ chce by¢ czescia zalogi, ona to
szybko zauwazy i przyjmie w swoje sze-
regi. Bo rak do pomocy nigdy za wiele.
O 15 wroéciliémy do Hospicjum, gdzie
spotkali$my si¢ na popoludniowej od-
prawie. Dzigki takiej wymianie in-
formacji moglismy dowiedzie¢ sie co
nieco o stanie zdrowia dzieci, ktérych
danego dnia nie odwiedzali$my.

Podczas wolontariatu
obie strony muszq czuc

sie dobrze.

Z mojej perspektywy trzy dni to wy-
starczajacy czas, zeby przyjrze¢ sie
z bliska pracy Warszawskiego Hospi-
cjum dla Dzieci. Warto wybrac si¢ na
wizyty z réznymi pielegniarkami, do
réznych dzieci. Pozwala to na jak naj-
szerszy oglad $wiata matych pacjen-
tow. Im wigcej si¢ dowiemy o dzieciach
i funkcjonowaniu zaréwno Hospicjum,

jak i samego wolontariatu, tym trafniej
bedziemy mogli oceni¢, w jakich za-
daniach bedziemy czu¢ si¢ najbardziej
komfortowo. Chodzi o to, zeby na wi-
zyte do podopiecznego jecha¢ z zapa-
fam i u progu jego domu by¢ witanym
z radoscig. Niezaleznie, czy bedziemy
podawa¢ dzieciom leki, czy czyta¢ im
wspomniane wyzej bajki, o ktére - ko-
niec koncow - tez jednak troche chodzi.

Te dzieci nie wygladaja jak na obraz-
kach - ustyszatam podczas rozmowy
wprowadzajacej do wolontariatu. Bar-
dzo malo jest pacjentéw onkologicz-
nych - kontynuowat koordynator, kto-
ry chyba chcial mnie przygotowac¢ na
widok maluchéw z rurkami w tchawi-
cy i sondami w brzuszkach. Na moje
niedoczekanie ich uémiechu. I na to, ze
w Hospicjum nie chodzi tylko o czyta-
nie bajek.

Franio cierpi na wirusowe zapale-
nie opon moézgowych. Jest delikatny.
Wypadly mu wszystkie wlosy. Patrzyt
na mnie bfekitnymi oczami, ale nie
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wiedziatam, czy mnie widzial. Ja za to
widzialam, jak ciezko oddychal. Chcia-
tabym mu poméc, ale moglam jedynie
nauczy¢ sie go oklepywad, jesli babcia
sie zgodzi. Zgodzila si¢. Pielegniarka
Basia pokazata mi, jak to sie robi.

Babcia to zlota kobieta. Madra, prze-
bojowa i pelna werwy. Powiedzialam
jej, ze jest dzielna, a ona na to, ze tak
o sobie nie mysli. Zyczylta mi weso-
tych $wiat i przytulita czule, mimo ze
widziala mnie pierwszy raz w Zyciu.
I zastanawiam sie, jak to jest, ze ci, kto-
rzy mogliby mie¢ pretensje do calego

T T

Czytanie bajeczek z Marysia

$wiata, majg do niego najwiecej milo-
$ci. Po pozegnaniu z Franiem, jego bab-
cig i kotem, ktory zdazyl juz doktadnie
przejrze¢ zawarto$¢ toreb z prezentami
z Hospicjum, pojechaliémy na spotka-
nie z Natalka.

- Natalka ma rzesy jak
© ksiezniczka z bajki.

Natalka ma 10 miesiecy i wazy 5,6 kg.
Jest spokojna. Jest pierwsza ksiezniczka

TmaT i niam, A I._-

swoich rodzicéw. Poza tym nie jest juz
tak bajkowo, bo ksiezniczki nie cho-
ruja na chorobe Krabbego, a Natalka
tak. Pytam, czytam, szukam. To meta-
boliczna choroba o podlozu genetycz-
nym. Jest sobie taka otoczka, oston-
ka mielinowa, ktéra ma chroni¢ nasze
wlokna nerwowe, aby impulsy nerwo-
we docieraly do mézgu i koordynowa-
ty wszystkie funkcje zyciowe. Mutacja
gendw, ktora ma Natalka, powoduje,
ze mielina ma nieprawidlowg budowe.
Dziewczynka ma niewyjasnione go-
raczki, wymioty, napady wzmozonego
napigcia miesni. Jest jedna na 100 ty-
sigcy innych ksiazat i ksi¢zniczek, bo
choroba Krabbego prawie si¢ nie zda-
rza. Prawie. Obok naszej ksiezniczki le-
zal grajacy pluszak. Natalka nie lubita
go na poczatku. Kobiety w koncu maja
prawo by¢ wybredne. Zabawka wrdci-
fa jednak do fask i Natalka zasypia juz
spokojnie przy swoim przyjacielu.

Kinga jest waleczna
i uparta.

Kolejnym dzieckiem, ktére poznalam
podczas szkolenia jest Kinga, ktora tez
ma 10 miesiecy. Bardzo stara si¢ od-
ksztusi¢ to, co przeszkadza jej w od-
dychaniu. Udaje, ze $pi, zebysmy juz
jej nie meczyly oklepywaniem i inha-
lacja. W miedzyczasie tata Kingi tlu-
maczy mi, jak gleboko mozna wlozy¢
cewnik ssaka do odciaggania wydzieliny.
Nasza mala wojowniczka ma zalozona
rurke tracheotomijng, ktora ulatwia jej
oddychanie. Ma tez PEG (rurka do zy-
wienia wprowadzona do zoladka przez
$ciane brzucha). Patrze, jak zakochany
w coreczce tatu$ podaje jej mleko przez
rurke. Myfle sobie, ze jestem szcze$cia-
ra, bo wiem, jak smakuja pomararncze
i czekolada. I moglam dowiedzie¢ sie,
ze nie lubi¢ schabowych oraz stwier-
dzi¢, ze mama robi najlepszy rosot
$wiata. Jestem szcze$ciarg, Ze moge jesc
i smakowac.

Gdy dotarty$émy do Wiktorii, od razu
zostalam porwana przez starsza sio-
stre podopiecznej WHD, Weronike.
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Zabawa z Marysig

Chcesz si¢ ze mna pobawic? - zapytala
sze$ciolatka. Jej blysk w oku sprawit, ze
poczutam sie potrzebna. I pomyslatam,
ze wolontariat upieksza. I ze te dzieci
daja nam wiecej niz my im. Wpraw-
dzie zdazylam juz zapomnie¢, co mo-
wi Ken, kiedy idzie na randke z Barbie,
ale Weronika cierpliwe ttumaczyla mi,
jak ma wyglada¢ spotkanie lalek. I ze
to co$ obok jej nogi to nie lampka, tyl-
ko storice. Bo ,tak na niby mamy lato,
OK”? Szkoda, ze mutacje gendw nie sg
na niby. I bezdechy. I rdzeniowy zanik
mieé$ni. Mama dziewczynek Zzegna nas
stodkimi upominkami, a ja patrze na
trzy rodzaje ciast na stole i zastanawiam
sie, kiedy te kobiety (z dziewczynkami
mieszka rowniez babcia) mialy czas je
upiec.

Maria przyszta na $wiat ponad rok te-
mu. Jest ostatnim dzieckiem, ktére

poznalam podczas wprowadzenia do
wolontariatu. U$miechata sie! Umie
robi¢ gtéwka ,,nie, nie, nie”. Na zmia-
ne zaciska swoje malutkie pigstki i pro-
stuje paluszki, jak w zabawie ,wkreca-
my zaréwki”. Kiedy wzigtam jg na rece
i usiadly$émy na fotelu, Marysia zaczeta
stuka¢ ndzkami o twarde strony ksig-
zeczki, ktéra razem przegladaty$my.
Sprawialo jej to niesamowitg frajde.
Mialam wrazenie, ze wlasnie odkryta
swoje stopy. Z Marysia mozna nawig-
za¢ kontakt i to jest kapitalna sprawa.

Czasem slysze od mlodych, zmeczo-
nych mam: ,wystarczy, ze on/ona si¢
u$miechnie i zapominam o calym tru-
dzie”. I chyba wiaénie ten brak u$mie-
chu, kontaktu wzrokowego i jakiejkol-
wiek reakcji na moje gesty i stowa jest
dla mnie najbardziej uderzajacym do-
$wiadczeniem wolontariatu. Nie rurki
w nosach i PEG w brzuszkach, ale to,
ze niewiele moge wyczytaé z dziecig-
cych twarzy. W wolontariacie chodzi
o0 obecnosé¢. To nieduzo - jesli dajesz.
I co niemiara dla tych, ktorzy twoja

obecno$¢ przyjmujg. A wiec podwijaj
rekawy i bierz sie do roboty, a zoba-
czysz, ze tym, ktéry zyskuje najwiece;j,
jest wolontariusz.

Marta Radzikowska
Wolontariuszka WHD

Czy wiesz ze...

Dzieki ,,rurkom w no-
sach i PEG” o ktorych
pisze Marta dzieciom,
ktére nie potrafig poty-
ka¢ mozna podawac leki
i pokarm prosto

do zotadka.
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spotkanie wolontariuszy

W sobote 3 lutego odbylo sie spotkanie wolontariuszy Warszawskiego Hospi-
cjum dla Dzieci, poprowadzone przez koordynatora pracy wolontariatu - Mi-
rostawa Dziekanskiego. Tematem przewodnim spotkania byla ,,Trauma po
odejsciu podopiecznego” Refleksjom, wymianom doswiadczen i dyskusjom
(momentami bardzo zacietym) przystuchiwaly si¢ psycholog WHD, Agniesz-
ka Chmiel-Baranowska i lekarz WHD, dr Iwona Bednarska-Zytko.

R?zpoczglis’my od  wystuchania
ragmentu ksigzki Stephena Levi-
nea ,Kto umiera? Sztuka $wiadomego
zycia i $wiadomego umierania”. Autor
przywoluje w niej starozytna przypo-
wies¢ chinska, opowiadajacg o cesarzu,
ktory pragnat godnie uczci¢ stulecie pa-
nowania swego rodu. Sprowadzit wiec
do patacu wielkiego poete, mistrza zen,
u ktérego zamoéwil poemat opisujacy
dtugie i owocne rzady oraz chwate swo-
jej dynastii. Mistrz rozwingt pergamin
i zaczal czytaé: ,Dziadek umiera, 0j-
ciec umiera, dziecko umiera..” Cesarz
nie mogt powstrzymacé gniewu, jednak
poeta szybko uspokoil wtadce stowami:
»Panie, to nie przeklefstwo rzucone
na twdj dom, chociaz tak to odebrates.
Przeciwnie - jest to najwieksze z blogo-
stawienistw. Bo czyz moze by¢ wigksza

taska niz widzie¢, ze najpierw umiera
najstarszy, a kazdy cieszy si¢ dlugim
i owocnym zyciem? Czyz moze byc
wieksze nieszczeécie dla rodziny niz
$mier¢ dziecka?”

Wprawdzie to tylko przypowies¢, ale
jakze adekwatna do rzeczywistosci.
Kiedy odchodzi najstarszy z rodu, czy
w potoku ez potrafimy znalez¢ miejsce
na rados¢ z jego wieloletniej obecnosci
w naszym zyciu? Czy potrafimy pogo-
dzi¢ si¢ z czyms, co naturalne i nieunik-
nione? W sytuacji nieodwracalnej stra-
ty ukochanej osoby, trudno wspinac sie
na wyzyny heroizmu i zadowoli¢ wspo-
mnieniami. By¢ moze nie powinnismy
tego od siebie zada¢, ale kiedy zastano-
wimy sie glebiej, taka postawa moze
by¢ pomocna w przechodzeniu zaloby.

Zaryzykuje stwierdzenie, ze trudniej
jest, gdy kolejno$¢ zostaje zaburzona
i musimy pozegna¢ dziecko.

Dzieci to obraz tego,
co mozna zrobi¢

ze swojq mitosciq.

Wielu wolontariuszy WHD musiato
zmierzy¢ sie z taka sytuacja. Co wtedy?
Wolontariusz po odejéciu podopiecz-
nego czesto przestaje by¢ wolontariu-
szem. Ale relacje miedzy rodzing a wo-
lontariuszem pozostaja. - Nadal mam
kontakt z mamg Kuby, bylam na po-
grzebie - wyznaje Ania.

Wolontariat to bardziej styl Zycia niz
»2awod”. Trudno po pozegnaniu z pod-
opiecznym przestawic¢ si¢ na ,tryb off-
-lin€”. Ale w koricu trzeba. Zeby zadbaé
o siebie, wroci¢ do normalnosci i méc



znowu by¢ dla innych. - Czuje obo-
wiazek, ze chce pojechaé, spotkaé sie
z rodzicami i pozegna¢ - méwi jeden
z wolontariuszy, Artur Wosztyl. - Do-
$wiadczenia zyciowe pomagaja nam
przejs¢ tatwiej przez wszystko. Wolon-
tariusz powinien tez przejs¢ zalobe, ze-
by wréci¢ do psychicznego dobrostanu
- podsumowuje Agnieszka, psycholog.

Czesto wolontariusz nie zajmuje sie
chorym dzieckiem, a pomaga w opiece
nad jego rodzenistwem. Zaloba nabie-
ra wtedy innego wymiaru. - Ja zajmo-
walam sie wiecej rodzenstwem dziew-
czynki niz samg dziewczynka, wiec nie
przezylam tego tak mocno - slysze od
jednej z wolontariuszek.

Nikogo - zadnego czlowieka, zadnego
dziecka nie da si¢ zastgpi¢. Ale ukoje-
niem w stracie moze by¢ dla wolonta-
riusza obecno$¢ innych podopiecznych.
- Gdy odszedt Maciu$, mialam jeszcze
Woijtka, wiec nie poczutam pustki z ra-
cji odejécia. Rodzice Maciusia byli chy-
ba przygotowani na $mier¢, bo Maciu$
kilka razy juz odchodzil - wspomina
jedna z wolontariuszek, Magda Miko-
tajczyk.

Cierpienie samo w sobie jest bez sen-
su, ale gdy nadamy mu znaczenie i war-
to$¢, moze stac sie lekcja. Bol nie bedzie
by¢ moze lzejszy, ale inny. - Widziatam
ogromny sens przyjécia na $wiat tych
dzieci, ktore zmienialy kogo$ w sposob
trwaly. Tak go to prostowato w sposob
nieprawdopodobny, ze zadna psychote-
rapia by tego nie zrobita. To dziecko ma
misje do spelnienia. W momencie, gdy
ta misja jest spelniona, ono odchodzi -
to chyba jedne z najpiekniejszych stow
zastyszanych na spotkaniu. - Dzieci to
obraz tego, co mozna zrobi¢ ze swo-
ja mitoscig - tym zdaniem konczy si¢
mysl jednej z najbardziej doswiadczo-
nych wolontariuszek WHD Zosi Mar-
nic.

Podopieczni sa nam dani z Bozej faski
- moéwi Kasia Zawadka. Czy zatem Pan
Boég je do nas wysyta z ta misja?

Wolontariusze zgodnie twierdza, ze po
$mierci podopiecznego warto spotka¢
sie i porozmawiaé. Nie wolno by¢ osa-
motnionym w swojej zatobie. - Spo-
tkaliémy sie z wolontariuszami i psy-
chologami, z ksiedzem. Dla mnie to
bylo wazne, ze moglismy porozmawia¢

o tym (o $mierci dziecka - przyp. red.).
Nie zdawalem sobie sprawy, ze tak to
przezyje. Kazda sytuacja jest inna, ale
warto po $mierci podopiecznego spo-
tka¢ sie i pogada¢ z innymi wolonta-
riuszami czy specjalista — dzieli si¢ do-
$wiadczeniem Maciek Stachowicz.

Smier¢ ma sens wtedy,
kiedy zycie miato sens.

Z kolei psycholog Agnieszka Chmiel-
-Baranowska méwi o dwoch krytycz-
nych momentach w zalobie. Pierwszy
to pozwolenie sobie na przezycie bo-
lu. Drugi to pozwolenie na powrét do
zycia. Jedli nie ,przerobimy” kazdego
z etapdw w swoim czasie, bedziemy
probowali je przeskakiwac, czy udawac,
ze nas nie dotyczg, bol i rozpacz w kaz-
dej chwili moga wrécic.

O swoich doswiadczeniach z odej-
$ciem dziecka, z nieco innej perspek-
tywy, wspomniat réwniez koordynator
wolontariatu, Mirek: ,,Kiedy odchodzi
podopieczny, to ja musz¢ poinformo-
waé o tym wolontariusza. I zanim mu
0 tym powiem, musz¢ sam sobie z tym
poradzic”.

Kiedy dziecko odchodzi, czujemy sie
bezradni. Wowczas dobrze jest od-
nalez¢ si¢ w pocieszaniu zalobnikéw,
w byciu z bliskimi. Wolontariusz jest
potrzebny do budowania sensu, bo ma
te same wspomnienia o dziecku, co bli-
scy. Rodzenstwo czesto walczy o kon-
takt z wolontariuszem, bo trudno im
rozmawia¢ z rodzicami. I w tego rodza-
ju obecnosci wolontariusz réwniez mo-
ze sie odnalezc.

Czasem bardziej jestesmy potrzebni
rodzinie niz samemu dziecku. Oso-
by cierpiace po stracie majg potrzebe
opowiedzie¢ co$, poradzi¢ sie, wyzali¢.
Czlowiek, dopuszczony do uczestnicze-
nia w zyciu takiej rodziny, uczy sie po-
kory, podziwia prace rodzicéw. Najcze-
$ciej mamy.

Osoby, ktore udzielaja sie w Hospicjum
od wielu miesiecy lub nawet lat, zwra-
caja uwage na to, ze dopoki nie wejda
do domu chorego dziecka, jedyne, co

majg, to wyobrazenia. - Byla osoba,
ktéra chciata koniecznie pomaga¢ na
oddziale. Tu nie ma oddziatéw - my
jezdzimy do doméw - wyjasnia jedna
z pracownic WHD.

By¢ moze ktos, kto czyta ten tekst,
chcialby udziela¢ si¢ w hospicjum
w sposOb inny niz opieka nad dziec-
kiem - istnieje wiele mozliwosci. Nie
tylko pomaganie przy maluchach sie
liczy, ale réwniez promocja Fundacji.
Mamy tutaj np. pasjonatéw biegania,
ktorzy startujg w ulicznych biegach
w  koszulkach promujacych WHD.
Mozna wypisywaé podzigkowania lub
udziela¢ sie dziennikarsko - tak jak ja.
Mozna tez znalez¢ swoj wlasny sposob
na bycie dla innych.

Nie mamy zrozumienia
dla probleméw typu
ztamany paznokiec.

Zeby si¢ nie wypali¢ zupelnie, trzeba
mie¢ spojna filozofi¢ zyciowa. Mie¢ co$
takiego dla siebie. Mie¢ odskocznie. -
Moéwimy z kolegami, ze hospicjum uza-
leznia. Kiedy wychodzimy z hospicjum,
nie mamy zrozumienia dla probleméw
typu ,ztamat mi si¢ paznokie¢ dwie go-
dziny po wyjsciu od kosmetyczki” -
slysze pod koniec spotkania.

Z kolei Mirek zwraca uwage, aby we
wszystkim, co robimy by¢ przejrzy-
stym. Szczerym. Nawet jesli nasze ocze-
kiwania wobec wolontariatu nie pokry-
ja sie z rzeczywistoscia.

- Kazdemu wolontariuszowi méwie na
koncu rozmowy: ,Mozesz powiedziec,
ze nie datem rady. Nie znikaj, powiedz
wprost, jesli chcesz zrezygnowac”. - thu-
maczy Mirek. Ale jak to ,,nie datem ra-
dy”? Wedlug mnie sama decyzja przyj-
$cia na wolontariat jest ,daniem” rady
- podsumowuje jeden z wolontariuszy.

I niech ta krétka wymiana zdan, kon-

czaca spotkanie wolontariuszy War-

szawskiego Hospicjum dla Dzieci, be-

dzie réwniez inspirujaca kropka tego
tekstu.

Marta Radzikowska

Wolontariuszka WHD

Informator Fundacji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci nr 1(83) Marzec 2018 r.
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Spotkanie wolontariuszy

Do spotkania  przygotowywalem
si¢, czytajac ksiazke Kto umiera?
Sztuka Swiadomego zycia i Swiadomego
umierania, autorstwa Stephena Levinea.

Trauma to trudny temat, zaczagtem wiec
cytatem z ksigzki. Przytoczony frag-
ment mowil, Ze blogostawienstwem
jest, gdy syn czy corka urzadza pogrzeb
swoim rodzicom czy dziadkom. Po od-
czytaniu cytatu zapadla cisza, wiec kon-
tynuowalem, opowiadajac o swoich do-
$wiadczeniach.

Do mnie, jako koordynatora wolon-
tariatu, nalezy zawiadamianie wolon-
tariuszy o $mierci podopiecznego. To
bardzo trudny moment, wiec do takiej
rozmowy musze si¢ przygotowaé. Pa-
mietam kazda z tych rozméw. Najtrud-
niejsza byla ta, kiedy musiatem powie-
dzie¢ o $mierci dziecka osobie, ktora
w ciaggu roku stracita juz trzeciego pod-
opiecznego. Bardzo trudno jest znalez¢
wlasciwe stowa.

Wolontariusze
dzielili sie swoimi
doswiadczeniami.

Wszyscy byli zgodni co do tego, ze
nawigzane relacje zobowiazuja nas
do uczestnictwa w pogrzebie oraz do
wspierania rodzicow w trudnych chwi-
lach zaloby. Jedna z wolontariuszek za-
uwazyla, ze metoda na bol po utracie
podopiecznego, moze by¢ zaangazowa-
nie sie¢ w pomoc kolejnej rodzinie.

Inna natomiast méwila o mitosci do
tych dziecii o tym, ze tak naprawde nie
my wybieramy sobie rodziny - opieku-
jemy sie nimi, bo tak chcial Bég, a poz-
niej z perspektywy uplywajacego czasu
i naszych osobistych doswiadczen, wi-
dzimy czym si¢ kierowat, dajac nam te-
go podopiecznego.

Kolejna osoba zauwazyla, ze boimy sie
pierwszego spotkania, wizyty u nie-
uleczalnie chorego dziecka, a poézniej
wkladamy wiele pracy i zaangazowania,

et
- T

T

Animacije przygotowane przez wolontariuszy podczas uroczystosci

z okazji X-lecia Poradni USG Agatowa

aby dziecko obdarowalo nas u$mie-
chem, poniewaz jest to najpigkniejszy
podarunek, jaki mozemy otrzymac.
Traumg moze by¢ nie tylko odejscie
dziecka, ale réwniez warunki socjalne
rodziny. Jedna z wolontariuszek wspo-
minata dom, w ktérym pokdj dziecka
przypominat skfadzik na niepotrzebne
rzeczy. Mimo ze pokéj zostal przysto-
sowany do potrzeb dziecka, w jej glowie
pozostal smutny obraz. To byto dla niej
bardzo trudne doswiadczenie.

Bal, ktory czujemy po
odejsciu dziecka, jest
czyms naturalnym.

Agnieszka Chmiel-Baranowska, psy-
cholog Hospicjum, starala si¢ wyja-
$ni¢, co dzieje sie z nami po utracie
podopiecznego. Krok po kroku oma-
wiala relacje, ktore tacza nas z rodzing
i dzieckiem, kiedy zaczynamy bywa¢
w ich domu. To od nas zalezy, jak blisko
jeste$my zwigzani z rodzing. Im gleb-
sze relacje, tym wigksze poczucie stra-
ty. Agnieszka nie data nam recepty na
przezywanie traumy po $mierci pod-
opiecznego, bo takiej nie ma.

Zdarza si¢, ze z czasem wolontariusz
jest jedyna osobg, z ktéra rodzice mo-
ga porozmawia¢ o $mierci swojego

dziecka. Te rozmowy pomagaja zaréw-
no nam, jak i rodzicom.

Wszystkim uczestnikom dzigkuje za
spotkanie. Dalo ono mozliwo$¢ oso-
bistej rozmowy z Agnieszkg Chmiel-
-Baranowskg. Mam nadzieje, ze
w przyszloéci utatwi to kontakty z wo-
lontariuszami, ktérzy beda szukali po-
mocy po utracie podopiecznego. Roz-
mowa z psychologiem moze pomdc
w zrozumieniu i uporzadkowaniu na-
szych emocji, ktérych nie powinni$my
sie wstydzic.

Mirostaw Dziekanski
Koordynator Wolontariatu

Czy wiesz ze...

W 2017 r. Wolontariu-
sze Warszawskiego
Hospicjum dla Dzieci
odwiedzili 603 razy 35
podopiecznych.

Przez caty 2017 rok,
wolontariusze wyko-
nujac powierzone im
zadania, przejechali
samochodami Fundacii
WHD ponad 53 tysiace
kilometréw.




wolontariat

Welontaniat
szkolny

Wspolpraca naszej szkoly z Fundacja Warszawskie Hospicjum dla Dzieci roz- ybralismy okres Swiat Bozego
poczela si¢ dwa lata temu. Zaproponowalam pani Malgorzacie Morawskiej, Narodzenia, jako ten piekny
ktora jest pracownikiem Fundacji WHD i mama jednego z uczniow naszej  czas, w ktérym w sposob szczegdlny po-
klasy, ze przygotujemy $wigteczne upominki dla podopiecznych Hospicjum.  winni$my da¢ odrobine radosci innym.
Nie sadzitam, Ze uczniowie tak chetnie zaangazuja sie w te inicjatywe. I udafo nam si¢. To niesamowite uczu-
cie uslyszec, ze na buziach tych dziecia-
kéw pojawit si¢ uémiech, a wydawatoby
sig, ze trzeba tak wiele. Od tamtej pory
dzieci z Hospicjum dostajg od uczniow
naszej szkoly wlasnorecznie wykonane
prezenty na Dzieni Dziecka i na Swieta.

Niedawno gosciliémy u nas panig Mal-
gorzate, ktéra opowiedziala, jak wygla-
da pracaw WHD i co nalezy do jej obo-
wiazkow. Dowiedzieliémy sie réwniez
jakie dzieci sg pod opieka Hospicjum.
Uczniowie z wielkg uwaga wstuchiwali
si¢ w kazda histori¢. Byt to dla wszyst-
kich powdd do refleksji. Nalezy doce-
nia¢ proste rzeczy, takie jak mozliwoé¢
poruszania sie, nauki w szkole, spoty-
kania sie z kolegami, rzeczy, o ktérych
zwykle sie nie my¢li, bo s3 oczywiste.

W naszej szkole przy ul. Malowniczej
znajduja si¢ oddzialy integracyjne...

Uczniowie klasy 6b z wychowaczynig p. Dorotg Dajos

Informator Fundacji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci nr 1(83) Marzec 2018 r.
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i Wad Wrodzonych CMKP

W kwietniu 2017 roku z inicjatywy Dyrektora Centrum Medycznego Ksztal-
cenia Podyplomowego prof. Ryszarda Gellerta zostal rozpisany konkurs na
stanowisko kierownika Zakladu Echokardiografii Plodowej - nowej jednostki
szkoleniowej CMKP. Po zlozeniu odpowiednich dokumentdéw i zaakceptowa-
niu kandydatury przez Rade Naukowa CMKP jego kierownikiem zostala prof.
Joanna Szymkiewicz-Dangel, specjalista pediatrii i kardiologii, jedna z dwoch
organizatorow kardiologii prenatalnej w Polsce. Zaklad zostal powotany w
dniu 1.09.2017 r., a jego nazwa zostala zmieniona na Zaklad Kardiologii Pe-
rinatalnej i Wad Wrodzonych. W dniu 29 listopada 2017 r. podpisano umowe
miedzy CMKP a Fundacja Warszawskie Hospicjum dla Dzieci, na podstawie
ktorej siedzibg zakladu jest Poradnia USG Agatowa Fundacji WHD.

Wady wrodzone serca sg najczest-

szymi patologiami wrodzonymi
i stanowig druga co do czestosci przy-
czyne zgonéw noworodkéw i niemow-
lat. W ramach programu badan prena-
talnych, dzialajacego w Polsce od 2008
roku, prenatalna diagnostyka kardiolo-
giczna nie znalazla swojego oddzielne-
go miejsca. Poza wadami wrodzonymi
uktadu krazenia w okresie prenatal-
nym rozpoznawane sg zmiany czyn-
nosciowe, takie jak zaburzenia rytmu
serca i niewydolno$¢ krazenia, zmiany
zwigzane z patologiami polozniczymi,
takimi jak zespdt przetoczenia miedzy
plodami lub wewnatrzmaciczne zaha-

mowanie wzrastania ptodu. We wszyst-
kich powyzszych przypadkach detalicz-
na ocena ukladu krazenia ptodu pod
wzgledem zaréwno budowy, jak i funk-
¢ji, pomaga w podejmowaniu decyzji
majacych na celu optymalne postepo-
wanie okoloporodowe. Odpowiednio
wczesne wdrozenie leczenia prenatal-
nego czesto zapobiega wcze$niactwu
i umozliwia urodzenie zdrowego no-
worodka, lub dziecka w lepszym stanie,
ktérego szanse na skuteczne leczenie
sa lepsze. Dzieki powolaniu Zaktadu
mozliwe bedzie wigksze wprowadzenie
elementéw kardiologii prenatalnej do
szkolenia lekarzy specjalizujacych sie

w: poloznictwie i ginekologii, kardio-
logii dziecigcej, kardiologii dorostych,
kardiochirurgii, pediatrii, neonatologii,
chirurgii dzieciecej oraz genetyce kli-
niczne;j.

Prof. Joanna Szymkiewicz-Dangel bu-
dowala kardiologie prenatalng w wo-
jewodztwie mazowieckim we wspot-
pracy z CMKP. Rozpoczynata badania
echokardiograficzne plodéw wspdlnie
z lekarzami ze Szpitala Klinicznego
CMKP im. W. Orlowskiego, nastepnie
zorganizowala Poradni¢ Kardiologii
Perinatalnej w Szpitalu Klinicznym im.
Ks. Anny Mazowieckiej, oraz Porad-
ni¢ USG Agatowa (ktéra szybko stala
si¢ najwiekszym o$rodkiem referencyj-
nym kardiologii prenatalnej w Polsce).
W tym czasie stale blisko wspdtpraco-
wala z II Klinikg Poloznictwa i Gine-
kologii CMKP w Szpitalu Bielanskim.
Dzieki porozumieniu z prof. Romual-
dem Debskim i dr hab. Marzeng Deb-
ska w roku 2011 rozpoczela pierwszy
i jedyny w Polsce program interwencji
kardiologicznych u plodéw. W zespo-
le wykonujacym plodowe interwen-
cje jest rowniez lek. Adam Koleénik,

I-'
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wieloletni cztonek zespotu kardiologow
prenatalnych (obecnie w trakcie spe-
cjalizacji z kardiologii dziecigcej w Pra-
cowni Interwencji Sercowo-Naczynio-
wych Instytutu ,Pomnik - Centrum
Zdrowia Dziecka”). Dotychczas zespol
przeprowadzit 106 interwencji kardio-
logicznych u plodéw, co stawia go na
trzecim miejscu na $wiecie.

Od wielu lat kobiety cigzarne z rézny-
mi patologiami plodéw, stwierdzonymi
podczas badania echokardiograficzne-
g0, sa kierowane w celu przeprowadze-
nia diagnostyki inwazyjnej do Poradni
Ultrasonografii i Terapii Ptodu Szpitala
Bielaniskiego. Od trzech lat, dzieki temu
iz jednym z asystentéw wspdlpracuja-
cych z prof. Joanng Szymkiewicz-Dan-
gel jest dr n. med. Pawel Wiasienko,

cd ze str 29

... w ktérych uczg si¢ dzieci o specjal-
nych potrzebach edukacyjnych. Pomoc
dzieciom, ktére maja roznego rodzaju
trudnosci edukacyjne i spoleczne, nie
jest nam nauczycielom obca. Nie jest
ona réwniez obca dzieciom. Czgsto sg
to dzialania dostosowane do ich moz-
liwosci, np. pomoc przy zapisaniu pra-
cy domowej, odnalezieniu zgubionej
ksigzki czy powiedzeniu ,stuchaj nie
martw si¢, wszystko bedzie dobrze”. Te-
go uczymy nasze dzieci.

Drobne gesty
ksztattujg nas na do-
brych i empatycznych
ludzi.

Poprosilismy o liste z imionami pod-
opiecznych Hospicjum, chcac przygo-
towa¢ indywidualne zyczenia $wigtecz-
ne dla kazdego z nich. Kiedy kolejny
raz zabrali$my si¢ do pracy nad prezen-
tami, zauwazyliémy brak imion niekt6-
rych podopiecznych. To byl moment
zastanowienia sie, pytan, na ktére nie
umieli$my znalez¢ odpowiedzi.

Co roku, w okresie $wigtecznym, po-
magamy Fundacji WHD w pakowaniu

specjalista genetyki klinicznej z Zakta-
du Genetyki Instytutu Matki i Dziecka,
zaczeto przeprowadza¢ badania meto-
da mikromacierzy oligonukleotydo-
wej aCGH w przypadku stwierdzenia
w USG patologii u ptodéw, co otwo-
rzylo zdecydowanie szersze mozliwosci
diagnostyczne.

Dyrektor Szpitala Bielanskiego, jako
pierwszy w Warszawie, podpisal umo-
we z Fundacja WHD, ktéra umozli-
wia udzielanie konsultacji psycholo-
gicznych kobietom, ktére dowiedzialy
sie o cigzkiej chorobie swojego niena-
rodzonego dziecka i staja przed czesto
bardzo trudng dla nich decyzja: co da-
lej? W ten sposob wspolnie rozwijamy
perinatalng opieke paliatywna, ktorej
zasady opracowali wiele lat temu prof.

kwartalnikow do kopert i adresowa-
niu ich. W akcje zaangazowanych jest
wiele klas i nauczycieli. Wolontariusze
z Hospicjum dostarczajg do szkoty kil-
kanascie tysigcy egzemplarzy, a naszym
zadaniem jest zwrocic je przygotowane
do wysytki. Gdy przychodzi ten czas,
dzieci juz nie moga doczeka¢ sie mo-
mentu, kiedy przy $wiatecznej muzyce,
jak sami to okreslaja, ,,beda pracowa¢é
jak maszyny”. Poswiecaja sw6j wolny
czas przed i po lekcjach dla szczytnego
celu, przy tym dobrze si¢ bawiac.

Dorota Dajos

Joanna Dangel i dr hab. Tomasz Dan-
gel, a ktora wpisuje si¢ w program no-
wej ustawy ,Za zyciem”.

Prof. Joanna Szymkiewicz-Dangel kar-
diologie prenatalng budowata w Polsce
od zera. Obecnie polski system kardio-
logii prenatalnej jest jednym z najlepiej
dziatajacych w Europie. Z tego wzgle-
du fakt zauwazenia jej pracy przez prof.
Ryszarda Gellerta i nadanie tej dzie-
dzinie odpowiedniej rangi w systemie
szkolenia podyplomowego, przez po-
wolanie Zaktadu Kardiologii Perinatal-
nej i Wad Wrodzonych CMKEP, jest kro-
kiem milowym w rozwoju kardiologii
prenatalnej w Polsce.

Redakcja

Pomaganie innym sprawia nam
wiele radosci i satysfakcji. Wspdlnie
spedzony czas przy przygotowaniu
upominkéw czy pakowaniu kwartalni-
kéw jest dla nas bardzo cenny, bo mo-
zemy wtedy by¢ razem i przy tym robi¢
co$ dobrego dla innych, tym bardziej,
ze dzieci z Hospicjum traktujemy juz
jak swoich kolegéw i kolezanki.

Dorota Dajos i Uczniowie klasy 6b
Szkoly Podstawowej z Oddzialami
Integracyjnymi nr 87 im. 7 Pultku
Piechoty Armii Krajowej ,,Garluch”
w Warszawie

AAIAN T
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Fundacji WHD z WUM

Namocy porozumienia zawartego miedzy Fundacja WHD i Warszawskim Uni-
wersytetem Medycznym na prowadzenie fakultatywnych zaje¢ dydaktycznych
dla studentéw wydzialow lekarskich WUM, w dniach 9-10 grudnia 2017 r.
odbyly sie ostatnie zajecia ,,Pediatryczna i perinatalna opieka paliatywna.
Komunikacja z pacjentem i jego rodzing” w semestrze zimowym.

eekend uplynal pod znakiem

warsztatow na temat przekazy-
wania trudnych informacji pacjentom
i ich rodzinom oraz wyktadu dotycza-
cego negatywnego aspektu pracy leka-
rza - wypalenia zawodowego.

W sobote zostalismy podzieleni na
trzy grupy - kazda sktadala sie ze stu-
dentow, lekarza i psychologa. Podczas
praktycznej czgdci zaje¢ w grupach
mielismy okazje sprawdzi¢ sie jako le-
karze w bardzo trudnej sytuacji - prze-
kazywaniu niepomyslnych informacji
swoim pacjentom.

Kazdy z nas mégh wystapic w roli medy-
ka lub pacjenta. Student dostawat kart-
ke z zarysem sytuacji, w jakiej znajduje
si¢ grana przez niego postac. W przy-
padku pacjenta sytuacja takg mogta by¢
wizyta u lekarza z powodu zlamanej
nogi na nartach, a w przypadku lekarza

przekazanie informacji, Ze nie jest to
zwykle zlamanie, a nawrét choroby.
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Wrielitem sie

w postac lekarza,
ktory miat
poinformowac
pacjentke,

ze jej dziecko cierpi
na zespot Edwardsa.
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Przekazanie drugiej osobie informacji:
»Niestety, mam dla pani zf wiadomos¢
- pani dziecko jest $miertelnie chore”,
sprawito mi sporo klopotu. Wiedzia-
tem, ze sytuacja jest fikcyjna, ponie-
waz naprzeciw mnie siedzi kolezanka
ze studidw, a nie kobieta w cigzy. Mimo
to trudno bylo méwi¢ w takiej chwili
rzeczowo i opanowac¢ swoje cialo tak,
aby nie gestykulowalo niepotrzebnie.
Bardzo duzy wplyw na nasz przekaz
ma komunikacja niewerbalna - stusz-
nie zwracano nam uwage, aby$my nie
krecili si¢ na krzestach i utrzymywali
kontakt wzrokowy z pacjentem, a nasza
postawa byta otwarta. W sytuacji stre-
sowej mowa ciala moze by¢ wyrazem
stresu i zaktopotania lub spokoju i zde-
cydowania.

Poza gestykulacja moglismy pocwi-
czy¢ wyslawianie si¢. Rzeczowe i wy-
razne przekazanie informacji pacjen-
towi wraz z upewnieniem sie, Ze
zrozumial wszystko, co powiedzieli-
$my, ma kluczowe znaczenie w proce-
sie uzyskiwania jego $wiadomej zgody
na dalsze postepowanie. Co wazne -
nie nalezy moéwi¢ caly czas, zasypujac

chorego gradem stéw. Warto robi¢ pau-
zy, dzieki czemu pacjent ma chwile cza-
su na przyjecie trudnych wiadomosci,
zadanie pytan, przedstawienie swoich
watpliwosci.

Po kazdej scence mieliémy chwile cza-
su na dyskusje. Moglismy podzieli¢ sie
swoimi przemysleniami dotyczacymi
sytuacji, ktora zostata odegrana, a ,,ak-
torzy” moéwili o emocjach towarzy-
szacych im w trakcie grania. Ponadto
obecni na sali psycholog i lekarz prze-
kazywali nam swoje uwagi co do przed-
stawianych scen.

Niedzielny poranek rozpoczeliémy od
wyktadu dr. Dangla dotyczacego wypa-
lenia zawodowego wsrod lekarzy. Nie-
stety, nasza grupa zawodowa ze wzgle-
duna specyfike pracyiprzewlekly stres
jest w duzym stopniu narazona na to
zjawisko. Depersonalizacja pacjentéw
przez lekarza, poczucie braku sukcesow
i satysfakgji z pracy, rozczarowanie za-
wodem oraz wyczerpanie emocjonal-
ne - to elementy zespotu wypalenia za-
wodowego (ang. burnout), ktére moga
prowadzi¢ nawet do samobdjstwa.

Potrzebna jest wiedza na temat pro-
filaktyki, ktéra obejmuje m.in. higie-
ne emocjonalng (umiejetno$¢ radzenia
sobie z negatywnymi emocjami), aser-
tywnoé¢ i dbanie o siebie. Warto mie¢
réwniez wsparcie w rodzinie, ktéra po-
moze w przezwyciezeniu ciezkich chwil
spowodowanych konfliktami w miejscu
pracy. Po wykltadzie przyszedf czas na
film, w ktérym o swoich do$wiadcze-
niach z wypaleniem zawodowym opo-
wiadali lekarze Fundacji WHD.

Na koniec wspdlnie zastanawialismy sie
nad tym, co mozna zmieni¢ w formie
fakultetu, aby studenci na przyszlych
zajeciach mogli z nich jeszcze wigcej
wynie$¢. Budynek przy ul. Agatowej
opuscilismy bogatsi o wiedze, ktorej nie
zdobylibysmy w murach naszej Alma
Mater. Wiedzg, ktdra sprawi, ze w przy-
szfosci bedziemy lepszymi lekarzami.

Mateusz Maternia,
student WUM
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Warsztaty wywotaty
niemate emocje wsrod
uczestnikow.
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W dniach 9-10 grudnia 2017 r. uczest-
niczyliémy w ostatnich zajeciach fa-
kultatywnych organizowanych przez
Fundacje Warszawskie Hospicjum dla
Dzieci w tym semestrze.

Tym razem zajecia odbyly si¢ w formie
warsztatow, ktorych celem byta nauka
komunikacji w relacji lekarz-pacjent
z uwzglednieniem przekazywania trud-
nych informacji.

Kazdy z nas mial okazje sprawdzi¢ sie
w roli lekarza, przekazujac pacjentowi
w mozliwie profesjonalny i empatyczny
sposob niepomyslng diagnoze. Nastep-
nie probowalismy wej$¢ w role pacjen-
ta, ktory ustyszat zle informacje na te-
mat stanu zdrowia.

Po odegraniu scenki mogliémy podzie-
li¢ si¢ swoimi odczuciami i trudnoscia-
mi, a takze wystucha¢ opinii eksper-
tow, ktorymi byli lekarze i psycholodzy
z Hospicjum.

Wigkszo$¢ studentéw ocenila zajecia
jako wartosciowe i przydatne, zwraca-
jac uwage na to, ze na temat komuni-
kacji z pacjentem, poswieca si¢ zale-
dwie kilka godzin zaje¢ w calym toku
studiow.

Drugiego dnia, oprécz omoéwienia
warsztatéow, wysluchalismy wyktadu
dr. Dangla na temat zespolu wypale-
nia zawodowego. Jak sie okazuje, jest
to bardzo czeste zjawisko w zawodzie
lekarza. Oprécz oméwienia zrddet te-
go problemu, moglismy dowiedzie¢ sie,
jak nalezy z nim walczy¢.

Uwazam, ze czas spedzony na zaje-
ciach byt bardzo dobrze wykorzystany.
Myéle, ze podobne warsztaty sa po-
trzebne kazdemu studentowi uczel-
ni medycznej, poniewaz komunikacja
z pacjentem jest nieodzownym i nie-
fatwym elementem naszego przyszlego
zawodu.

Jan Piotrowski,

student WUM



Informator Fundacji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci nr 1(83) Marzec 2018 r.

Przekazywanie trudnych informacji
o zlych wynikach badan, niepo-
myslnym rokowaniu, zakonczeniu le-
czenia w szpitalu i rozpoczeciu opieki
paliatywnej oraz uzyskiwanie $wiado-
mej zgody na proponowane postepo-
wanie — nalezg do tej sfery, ktorg zali-
czamy do sztuki lekarskiej.

Kto pragnie doktadnie
zbadac arkana sztu-
ki lekarskiej, powinien
posiadac nastepujgce
wtasciwosci: wrodzo-
nq sktonnosc, nabytq
umiejetnosc, stosow-
ne miejsce do studiow
i odpowiednie wycho- :
wanie, pilnosc i cierpli-
wosc na dtugi czas.
Hipokrates -

Czy mozna si¢ tego nauczy¢? Tak. Trze-
ba jednak dobrze wejé¢ w swoja role,
czyli role lekarza. Wykona¢ ten wysi-
tek i zdoby¢ sie szczera komunikacje
z chorym cztowiekiem, ktéry potrze-
buje pomocy w podjeciu trudnej decy-
zji na nowym etapie zycia. Wysitku wy-
maga obcowanie z drugim, cierpigcym
cztowiekiem w prawdzie. Chodzi wiec
w istocie o mowienie prawdy i pozosta-
wanie z cztowiekiem, ktéry na nig re-
aguje.

Jak wejs¢ w te role? Przeciez lekarz
jest juz lekarzem, ma bialy kitel, dy-
plom, pieczatke i stuchawke. Jezeli
spojrzymy na szpital jak na rodzaj te-
atru zycia i $mierci, to musimy uznac,
ze sa to tylko kostium i rekwizy-
ty. Chodzi wiec o wejscie w role, czy-
li stanie si¢ - w tym wyjatkowym mo-
mencie - kim§ waznym i godnym
zaufania dla chorego. To trzeba sobie
najpierw uswiadomi¢, a potem zrobic.

Zatem ,nabyta umiejetnoscig” jest
w tym do$wiadczeniu - samoswiado-
mos¢ - czyli zdawanie sobie sprawy
z wlasnych emocji, zachowania i ich
wplywu na pacjenta. Widzenie i sty-
szenie siebie. Lekarz posiadajacy sa-
mo$wiadomo$¢ réwnoczesnie obser-
wuje chorego i samego siebie, swoimi
sfowami i zachowaniem osigga poza-
dany efekt. Jest gotowy na konfronta-
cje z buntem, ztoscig, rozpaczg, tzami,
utrata nadziei, rezygnacja, zalamaniem.
To bardzo ludzkie uczucia.

Dopiero po przyjeciu emocjonalnej
reakcji pacjenta, przychodzi pora na
zrozumiale przekazanie informacji,
koniecznych do podjecia $wiadomej
decyzji i zaplanowania dalszego zycia.

Samoswiadomos¢ ma jeszcze inng wia-
$ciwos¢. Pozwala lekarzowi na pozna-
nie kosztu podjetego wysitku, granic
wlasnej odpornosci oraz zdolnosci re-
generacji sil. Potrzebne mu sg - wiedza
o naturze i skutkach stresu przewle-
ktego oraz umiejetno$¢ codziennego
dokonywania bilansu: stres versus sa-
tystakcja z pracy. Stresu w tym zawo-
dzie unikng¢ nie mozna. Sg zatem dwie

Zwolnienie z podatku

drogi: zespél wypalenia zawodowe-
go albo rozsadne zaangazowanie, bez
przekraczania granic wlasnej wytrzy-
maloéci. Sadze, ze ta druga droga jest
mozliwa - trzeba jednak si¢ do niej
przygotowaé - poznac ryzyko i meto-
dy zapobiegania kryzysom; ponadto, co
bardzo wazne, zrezygnowac z omnipo-
tencji. Lekarze nie s3 bogami, umiera-
ja na te same choroby co ich pacjenci.
I o tym wlasnie rozmawiali$émy ze stu-
dentami.

Tomasz Dangel

Czy wiesz ze...

Omnipotencja to przeko-
nanie lekarza o wtasnej

wszechmocy, wszech-
wiedzy i wszechwtadzy.
Czesto przybiera forme
lekarskiego paternali-
zmu.

Wieloletnie starania Fundacji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci przynio-
sty zamierzony skutek i postulowane przez nas zmiany w prawie zostaty

wprowadzone.

Z dniem 1 styczna 2018 r. weszly w zycie zapisy Ustawy z dnia 27 pazdzier-
nika 2017 r. o0 zmianie ustawy o podatku dochodowym od 0s6b fizycznych,
ustawy o podatku dochodowym od 0s6b prawnych oraz ustawy o zryczat-
towanym podatku dochodowym od niektérych przychodéw osiaganych
przez osoby fizyczne (Dz.U. 2017 poz. 2175).

Na mocy uchwalonych przepisow:

~Wolne od podatku dochodowego sa swiadczenia uzyskane w zwigzku
z uczestniczeniem w nieodplatnych szkoleniach z zakresu opieki paliatyw-
nej lub hospicyjnej organizowanych przez organizacje, o ktérych mowa
w art. 3 ust. 2 1 3 ustawy o dzialalnosci pozytku publicznego, lub organy
samorzadu zawodowego lekarzy lub pielegniarek i potoznych, majace sie-
dzibe i dzialajace w panstwie czlonkowskim Unii Europejskiej lub innym
panstwie nalezacym do Europejskiego Obszaru Gospodarczego albo Kon-

federacji Szwajcarskiej”.

Wojciech Marciniak



aktualnosci

Osoby na zdjeciu (od lewe):
Tigrag.Pogosian, Olga Diakonova,
wragiz przedstawicielami WHD:
Agnieszka Cwiklik

Jolantg Stodownik

Arturem Januszaricem,
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W dniach od 3 do 14 stycznia 2018 r. dwoch lekarzy z Moskiewskiego Do-
broczynnego Hospicjum Dzieci¢cego ,,Dom z latarnig” przyjechalo na staz
w Fundacji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci. Pobyt w Polsce byl okazja do

wymiany do§wiadczen z zakresu pediatrycznej opieki paliatywne;j.

la mnie, jako mlodego lekarza,

staz zagraniczny to wielkie szcze-
$cie. Interesowalo mnie wszystko: hi-
storia powstania Hospicjum, to w jaki
sposob radzili i radza sobie z trudno-
$ciami zachodni koledzy po fachu,
praca personelu oraz wszystkie sprawy,
ktérymi zyje Fundacja. Profesjonalizm
pielegniarek mozna byto dostrzec pod-
czas wizyt u podopiecznych, w ich mi-
tosci do pacjentéw, podejéciu do pro-
bleméw rodzicéw i dzieci. Szczegdlnie
zainteresowala mnie perinatalna opie-
ka paliatywna, o ktorej mowita pani
prof. Joanna Szymkiewicz-Dangel oraz
to, jak wielkg prace wykonuje zespot
Warszawskiego Hospicjum Perinatal-
nego dla przysztosci rodzicow i rodzin.
Ten kierunek jest obecny takze w Rosji.

Drzieki dr. Arturowi Januszancowi po-
znaliémy gléwne atrakcje turystyczne
Warszawy, m.in. Muzeum Narodowe,

Muzeum Chopina, Zamek Krolewski,
Patac w Wilanowie. Bylismy réwniez na
wycieczce, ktora zorganizowat dla nas
ks. Dariusz Zajac, kapelan Hospicjum.
Dzigkujemy wszystkim pielegniarkom,
lekarzom, z ktérymi odwiedzalismy
dzieci. Dzigkujemy rodzicom, ktorzy
nas cieplo przyjmowali w swoich do-
mach. Dziekujemy dr. Tomaszowi Dan-
glowi, zalozycielowi Hospicjum, za in-
teresujace rozmowy, za materialy, ktore
nam udostepnil, m.in. Standardy poste-
powania i procedury medyczne w hospi-
cjach domowych dla dzieci. Dokument
ten przettumaczyliémy na jezyk rosyjski
(wersja rosyjska jest dostepna na stronie
Fundacji WHD).

Staz w Fundacji WHD pozwolit nam
nabra¢ energii do pracy. Mamy nadzie-
je, ze nasza wspolpraca bedzie trwala
dalej.

Lek. Tigran Pogosian

Tigran Pogosian

Pragniemy,

aby zycie chorych
- dzieci byto godne
- iradosne.
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Réwniez my chcemy coé opowiedzie¢
0 hospicjum, w ktérym pracujemy. Ho-
spicjum Dzieciece ,Dom z latarnig” to
prywatna klinika medyczna. Hospi-
cjum nie jest finansowane z budzetu
panistwa, funkcjonuje dzieki dziatal-
nosci dobroczynnej tysiecy ludzi. Ho-
spicjum zatrudnia 180 pracownikéw
i opiekuje si¢ 500 dzie¢mi. Budzet ho-
spicjum w 2017 r. wynosit 500 mln ru-
bli (ok. 31 mln zt). Od wrze$nia 2013 .
zaczela funkcjonowad opieka wyjazdo-
wa i program pomocy wolontariackiej.

W naszej grupie sg lekarze, pielegniar-
ki, nianie, terapeuci, pracownicy socjal-
ni, psychologowie, prawnicy, wolon-
tariusze i koordynatorzy. Hospicjum
dzieciece to kompleksowa medyczna,

socjalna, psychologiczna i duchowa
pomoc dla calej rodziny. Pragniemy,
by dzieci w naszym kraju nie cierpialy
z powodu bélu i samotnosci, zeby zy-
cie najbardziej chorych pacjentéw bylo
godne i radosne. Chcemy, by w naszym
kraju nieuleczalnie chore dzieci nie
byly przedmiotem smutku i zalu, ale
obiektem miloéci, pomocy, wspétczu-
cia i radoéci. Tworzymy dla nich dom
- ,Dom z latarnig’, by ciepte $wiatlo tej
latarni nawet w czasie sztormu popro-
wadzilo ich do ogniska domowego.

Lek. Olga Diakonova

Olga Diakonova

#POLISH
«SLAVIC

FEDERAL CREDIT UNION
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~ Wielki Test TVP
dla Hospicjum

Po raz pierwszy w naszej Fundacji goscilismy laureatow Wielkiego Testu TVP 2016 r. odwiedzili nas Maria
28 listopada 2016 r. Od tego czasu jeszcze dwukrotnie zwyciezcy Testu przeka- Andrejczyk - lekkoatletka spe-
zali swoje wygrane na rzecz Fundacji Warszawskie Hospicjum dla Dzieciijej  cjalizujaca si¢ w rzucie oszczepem
podopiecznych. Wszystkie wizyty wspominamy bardzo cieplo i cieszymy sie, i Przemystaw Babiarz - dziennikarz
ze - sposrod wielu organizacji - laureaci wybierali wlaénie nasza jako benefi- i komentator sportowy. Sposréd oséb
cjenta ich pomocy. biorgcych udzial w Wielkim Teécie
TVP o Henryku Sienkiewiczu, to oni
wykazali sie najwieksza wiedzg i tym
samym, zapewnili sobie zwyciestwo.
Wygrang w wysokosci 30 000 zI prze-
kazali Fundacji Warszawskie Hospi-
cjum dla Dzieci.
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Kolejni laureaci teleturnieju odwiedzi-
li nas 6 grudnia 2017 r. Rafal Mroczek
- znany tancerz i aktor oraz Ziemowit
Pedziwiatr - aktor i popularny prezen-
ter telewizyjny przyjechali na Agatows,
aby przekazac naszej Fundacji swojg na-
grode za zwycigstwo w Wielkim Tescie
TVP o Przyrodzie. Poniewaz data ich
wizyty zbiegla sie z Mikotajkami, nasi
goscie byli przebrani stosownie do oka-
zji. W atmosferze wesolej zabawy prze-
kazali na rece Zarzadu Fundacji WHD
czek na kwote 30 000 zt oraz zabawki
dla rodzenstwa naszych podopiecznych.

Aktorzy: Piotr Skarga i Renata Pekul; WHD: Irneusz Kalisiak, Katarzyna Marcjaniak,
Krystyna Kowaléwka, Wojciech Marciniak



*  ipotrzebach Warszawskiego Hospicjum
dla Dzieci dociera do szerokiego grona

Czy wiesz ze...

Dziekuiemy - odbiorcow.
Za wspar cie HOSZQI Wojciech Marciniak Odb\lto sie juz 50 te-
Fundaciji i pomoc X Wiceprezes Fundacji WHD leturniejow Wielkiego

Testu TVP

nieuleczalnie chorym
dzieciom, ktérymi sie
opiekujemy.

Ostatniego dnia stycznia 2018 r. w Wiel-
kim Teécie TVP o Polskich Serialach
zwyciezyta para znanych aktordw te-
atralnych i telewizyjnych - Renata Pe-
kul i Piotr Skarga. Otrzymang nagrode
- czek na 30 000 zl, podobnie jak opi-
sani wezesniej zwyciezcy Wielkich Te-
stow, przekazali Fundacji WHD.

Serdecznie dziekujemy wszystkim, kto-
rzy startujac w teleturnieju, zechcieli
potaczy¢ dobra zabawe z pomocg po-
trzebujacym. Dzieki Wam otrzymu-
jemy nie tylko, tak bardzo potrzebna
w codziennej pracy, finansowa pomoc,
ale takze zyskujemy nowych przyja-
ciél; a wiedza o istnieniu, dziatalnosci

Maria Andrejczyk i Przemystaw Babiarz z czekiem dla Fundcji WHD
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opieki paliatywnej

Polski model hospicjum perinatal-
nego, nazywany tez perinatalng opie-
ka paliatywna, zostal wprowadzony
w 1998 r. przez Joanng Szymkiewicz-
-Dangel i Tomasza Dangla.
http://perinatalne.pl/pliki/Arty-
kul/1040_hospicjum-perinatalne-
-polski-model.pdf

13.10.2016 autorzy przestali do Preze-
sa Rady Ministréw projekt ,,Propozy-
cja programu ochrony zycia w przy-
padku rozpoznania wady letalnej w
badaniach prenatalnych’, ktéry nie zo-
stal przyjety.
http://perinatalne.pl/pliki/Arty-
kul/1034_propozycja-programu-
-ochrony-zycia-13-10-2016.pdf

31.01.2017 Minister Zdrowia wpro-
wadzil Rozporzadzenie zmieniajace
rozporzadzenie w sprawie $wiadczen
gwarantowanych z zakresu opieki pa-
liatywnej i hospicyjnej, ktére wpro-
wadza w Polsce perinatalng opie-
ke paliatywna. Rozporzadzenie to
nie bylo z nami konsultowane i za-
wiera zapisy niezgodne z zasadami

wypracowanymi w naszym oérod-
ku, m.in. upowaznienie do realizacji
$wiadczen lekarzy, ktorzy nie zajmuja
si¢ diagnostyka prenatalna. Ponadto
Rozporzadzenie nie powoluje osrod-
ka referencyjnego, ktory petnitby role
konsultacyjng i szkoleniows.
http://www.dziennikustaw.gov.pl/
du/2017/236/1

9.09.2017 Prezes Narodowego Fundu-
szu Zdrowia opublikowat zarzadzenie
Nr 83/2017/DSOZ zmieniajace zarza-
dzenie ws. okre$lenia warunkéw za-
wierania i realizacji uméw w rodzaju
opieka paliatywna i hospicyjna, kto-
re wprowadza zasady kontraktowania
$wiadczen perinatalnej opieki palia-
tywnej.
http://nfz.gov.pl/zarzadzenia-preze-
sa/zarzadzenia-prezesa-nfz/zarza-
dzenie-nr-832017ds0z,6637.html

W 2017 r. psycholodzy Fundacji WHD
udzielili 541 konsultacji w ramach pe-
rinatalnej opieki paliatywnej (w 399
przypadkach dzieci z prenatalng dia-
gnoza wady letalnej). Zwracali$my sie

wielokrotnie do Kancelarii Prezesa Ra-
dy Ministréw i Ministerstwa Zdrowia
o refundacje tych $wiadczen. Dotych-
czas nie otrzymaliémy pozytywnej de-
Ccyzji w tej sprawie.

Dodatkowe informacje:

Wojciech Marciniak
wojciech.marciniak@hospicjum.
waw.pl

Czy wiesz ze...

Celem konsultacii psy-
chologicznej jest uzy-
skanie wsparcia emo-
cjonalnego w trudnej
sytuacji niepomyslnej
diagnozy u nienarodzo-
nego dziecka.




Poradnia ul. Agatowa 10, 03-680 Warszawa
tel. 22 679 32 00, 504 144 140
www.usgecho4d.pl
Agatowa e-mail: poradniaUSG@usgecho4d.pl

&

* Kardiologia prenatalna
- ECHO ptodu: osrodek referencyjny
* Potoznictwo i ginekologia - USG 2D, 3D, 4D
» Kardiologia dziecieca: ECHO, EKG
(wady serca, zaburzenia rytmu serca)
* Kardiochirurgia dziecieca
* Kardiologia dorostych; ECHO
(szczeg6lnie wady wrodzone serca u dorostych)
* USG - peten zakres badan dzieci i dorostych

Jesli otrzymaliscie niepomysing diagnoze
dotyczacq waszego nienarodzonego dziecka

MOZEMY WAM POMOC

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

Rodzice moga skorzystac z konsultacji psychologicznej
oraz grupy wsparcia w zaltobie.

Aby umoéwic sie na konsultacje prosimy o kontakt

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

Wiecej informacji znajduje sie na stronie:
www.perinatalne.pl

, W
USMIECH MALUCHA

Poradnia stomatologiczna / \\ dla dzieci

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

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
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72124010821787000004282110
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