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Przekaż 1% podatku
JESZCZE ZDĄŻYSZ



Siłą tysięcy osób

Serdecznie dziękujemy wszystkim, którzy podejmując przeróżne aktywności, angażują się w pomoc naszym podopiecznym. 
Dziękujemy Wam za płynące nieustannie wsparcie w postaci finansowych i rzeczowych darowizn. Dziękujemy także za to, 
że pamiętacie o naszych podopiecznych i o Fundacji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci przy okazji rozliczeń podatkowych.
Wydawałoby się, że 1% to niewiele, ale pomnożony przez tysiące wspierających osób sprawia, że środki pochodzące z 1% 
podatku dochodowego stanowią bardzo ważne źródło finansowania naszych działań. Bez tej cząstki podatku, którą każdy 
z Państwa zdecydował się przekazać Fundacji WHD, nie moglibyśmy opiekować się naszymi podopiecznymi na obecnym 
poziomie, oferując obok pomocy medycznej, także pomoc socjalną, psychologiczną i duchową w wymiarze odpowiadają-
cym potrzebom całej rodziny.

Dziękujemy zatem wszystkim naszym Darczyńcom za to, że w naszej pracy jesteśmy silni siłą tysięcy osób rozumiejących 
potrzeby nieuleczalnie chorych dzieci.

Dziękujemy za to, że nasi podopieczni nie pozostają sami w najtrudniejszych dla nich chwilach.

Wojciech Marciniak
Fundacja WHD

str. 2

od redakcji

Przepełnieni tajemnicą Zmartwychwstania Chrystusa
życzymy naszym Podopiecznym i Przyjaciołom wiele radości i dobra.

Niech Chrystus, który powstał z grobu,
wzmocni wiarę, rozpali miłość i niech stanie się dla Was źródłem pokoju,

zrozumienia i szacunku. 

Zespół Fundacji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci
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od redakcji

Fundacja Warszawskie Hospicjum dla Dzieci
KRS: 0000097123

Więcej informacji na temat prowadzonej przez nas dzia-
łalności znajdą Państwo na naszej stronie internetowej 
www.hospicjum.waw.pl. Zachęcamy również do śledzenia 
naszego profilu na Facebooku: www.facebook.com/Fun-
dacjaWHD

1% podatku dla Fundacji WHD

Na początku każdego roku tysiące osób staje przed koniecznością roz-
liczenia się z fiskusem i zdecydowania, komu przekazać 1% swoje-
go podatku dochodowego. Wypełniając druk PIT, dochodzą do punk-
tu, w którym spośród ogromnej liczby organizacji pożytku publicznego 
(OPP) wybierają tę, której cele zgodne są z ich przekonaniami i z której 
działalnością się utożsamiają.

Oddając w Państwa ręce marcowy numer kwartalnika Hospicjum, gorą-
co zachęcamy, aby wypełniając zeznanie podatkowe za 2017 r., pamiętali 
Państwo o naszej Fundacji i w odpowiednim miejscu wpisali jej numer 
KRS 0000097123, decydując tym samym, że to właśnie do Fundacji War-
szawskie Hospicjum dla Dzieci, trafi część płaconego przez Państwa po-
datku.

Pomoc jaką nasza Fundacja oferuje nieuleczalnie chorym dzieciom i ich 
rodzinom, nie byłaby nigdy możliwa, gdyby nie wsparcie wspomnianym 
wcześniej 1% podatku* oraz dzięki napływającym przez cały rok daro-
wiznom. Otrzymywane od osób fizycznych, firm i instytucji wsparcie, po-
zwala na to, by każdego dnia zespół Warszawskiego Hospicjum dla Dzieci, 
złożony z: 9 pielęgniarek; 4 lekarzy; 3 fizjoterapeutów; 3 psychologów; 2 
pracowników socjalnych i kapelana, niósł ulgę w cierpieniu chorym dzie-
ciom, a ich bliskim służył pomocą i radą. 

Dzięki publikowanym na łamach naszego kwartalnika świadectwom ro-
dzin, którymi się opiekujemy, możecie Państwo dowiedzieć się, jak waż-
ne jest dla nich to, że nie są pozostawione same ze swoim problemem, że 
czują się bezpiecznie, mając stały kontakt z pielęgniarką i zapewnioną 
wszechstronną pomoc – od medycznej, przez psychologiczną i duchową, 
po pomoc pracowników socjalnych, dbających o to, by sytuacja ekono-
miczna i socjalna rodziny pozwalała na opiekę nad ich nieuleczalnie cho-
rym dzieckiem w rodzinnym domu. Ich spokój i poczucie bezpieczeństwa 
jest efektem naszej pracy, ale ta nie byłaby możliwa, gdyby nie Państwa 
wsparcie, za które w imieniu naszym i naszych podopiecznych serdecznie 
dziękujemy.

Zespół Fundacji Warszawskie 
Hospicjum dla Dzieci

Film:                                                                   Plakat:



Drodzy Bracia i Siostry!

Posługa, jaką Kościół niesie chorym 
i osobom, które się nimi opiekują, 
musi być kontynuowana z wciąż od-
nawianą energią, z wiernością po-
leceniu Pana (por. Łk 9, 2-6; Mt 10, 
1-8; Mk 6, 7-13) i zgodnie z bardzo 
wymownym przykładem, jego Zało-
życiela i Nauczyciela.

W tym roku tematem Dnia Chorego 
są słowa, które Jezus, wywyższony na 
krzyżu, kieruje do swojej Matki Ma-
ryi i do Jana: „‚Oto syn Twój (…) Oto 
Matka twoja’. I od tej godziny uczeń 
wziął Ją do siebie” (J 19, 26-27).

1. Te słowa Pana rzucają głębokie 
światło na tajemnicę krzyża. Nie 

jest on beznadziejną tragedią, ale 
miejscem, gdzie Jezus ukazuje swoją 
chwałę i przekazuje swoją ostatnią 
wolę miłości, która staje się konsty-
tutywną zasadą wspólnoty chrześci-
jańskiej i życia każdego ucznia.

Przede wszystkim słowa Jezusa za-
początkowują powołanie Maryi jako 
Matki całej ludzkości. Będzie Ona 
w szczególności Matką uczniów 
swojego Syna i będzie się nimi opie-
kowała i czuwała nad ich drogą. 
A wiemy, że matczyna troska o syna 
czy córkę obejmuje zarówno ma-
terialne, jak i duchowe aspekty ich  
wychowania.

Niewysłowione cierpienie krzyża 
przeszywa duszę Maryi (por. Łk 2, 35), 

ale Jej nie paraliżuje. Przeciwnie, za-
czyna się dla Niej, jako Matki Pana, 
nowa droga poświęcenia. Jezus na 
krzyżu troszczy się o Kościół i o całą 
ludzkość, a Maryja jest powołana do 
dzielenia tej Jego troski. Dzieje Apo-
stolskie, opisując wielkie wylanie 
Ducha Świętego w dniu Pięćdziesiąt-
nicy, ukazują Maryję, która zaczęła 
wykonywać swoje zadanie w pierw-
szej wspólnocie Kościoła. Zadanie, 
które nigdy się nie kończy.

2. Uczeń Jan, umiłowany, repre-
zentuje Kościół, lud mesjański. Ma 
on uznać Maryję za swoją Matkę. 
A w tym uznaniu ma Ją przyjąć, 
kontemplować w Niej wzór ucznia, 
a także macierzyńskie powołanie, 
które Jezus Jej powierzył, wraz z tro-
skami i projektami, jakie się z tym 
wiążą – ma być Matką, która kocha 
i rodzi dzieci, potrafiące kochać 
zgodnie z przykazaniem Jezusa. Za-
tem macierzyńskie powołanie Ma-
ryi, powołanie do opieki nad dziećmi 
przechodzi na Jana i na cały Kościół. 

aktualności
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Mater Ecclesiae: „Oto syn Twój (…) Oto Matka twoja”. 
I od tej godziny uczeń wziął Ją do siebie” (J 19, 26-27)
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Cała wspólnota uczniów jest włą-
czona w macierzyńskie powołanie  
Maryi.

3. Jan, jako uczeń, który dzielił z Je-
zusem wszystko, wie, że Nauczyciel 
chce doprowadzić wszystkich ludzi 
do spotkania z Ojcem. On może za-
świadczyć, że Jezus spotykał wielu 
ludzi, którzy byli chorzy na duchu, 
gdyż byli pełni dumy (por. J 8, 31-
39), i chorych na ciele (por. J 5, 6). 
Wszystkim im darował miłosierdzie 
i przebaczenie, a chorym – także 
uzdrowienie fizyczne, znak obfitości 
życia w królestwie, gdzie każda łza 
zostaje osuszona. Tak jak Maryja, 
uczniowie są powołani, by opieko-
wali się sobą nawzajem, ale nie tylko. 
Wiedzą, że serce Jezusa jest otwarte 
dla wszystkich bez wyjątku. Wszyst-
kim musi być głoszona Ewangelia 
o królestwie i wszystkich, którzy są 
w potrzebie, musi obejmować miłość 
chrześcijan, po prostu dlatego, że są 
osobami, dziećmi Bożymi.

4. To macierzyńskie powołanie Ko-
ścioła w stosunku do osób będących 
w potrzebie i chorych urzeczywist-
niało się na przestrzeni jego dwu-
tysiącletniej historii w przebogatej 
serii inicjatyw na rzecz chorych. Nie 
należy zapominać o tej historii ofiar-
ności. Dziś trwa ona nadal na całym 
świecie. W krajach, gdzie istnieją wy-
starczające systemy publicznej opieki 
zdrowotnej, działalność zgromadzeń 
katolickich, diecezji i ich szpitali 
oprócz zapewniania opieki medycz-
nej na wysokim poziomie ma na celu 
stawianie człowieka w centrum pro-
cesu leczenia i prowadzenie badań 
naukowych z poszanowaniem życia 
i chrześcijańskich wartości moral-
nych. W krajach, w których systemy 
opieki zdrowotnej są niewystarczają-
ce lub ich brakuje, Kościół stara się 
zaoferować ludziom możliwie jak 
najwięcej w zakresie opieki zdrowot-
nej, aby wyeliminować śmiertelność 
niemowląt i wykorzenić niektóre 
szeroko rozpowszechnione choro-
by. Gdziekolwiek się znajduje, stara 
się on leczyć, nawet kiedy nie jest 
w stanie przywrócić zdrowia. Obraz 
Kościoła jako „szpitala polowego”, 
otwartego dla wszystkich zranionych 
przez życie, jest rzeczywistością bar-
dzo konkretną, bowiem w niektó-

rych częściach świata tylko szpitale 
misyjne i diecezjalne zapewniają nie-
zbędną opiekę zdrowotną ludności.

5. Pamięć o długiej historii posługi 
niesionej chorym jest powodem do 
radości dla wspólnoty chrześcijań-
skiej, a przede wszystkim dla tych, 
którzy w dzisiejszych czasach pełnią 
tę posługę. Trzeba jednak patrzeć 
na przeszłość, zwłaszcza po to, aby 
się nią ubogacać. Od niej powinni-
śmy się uczyć: wielkoduszności, aż 
po całkowite poświęcenie się wielu 
założycieli instytutów posługującym 
chorym; kreatywności, inspirowanej 
przez miłość, wielu inicjatyw reali-
zowanych na przestrzeni wieków; 
zaangażowania w badania naukowe, 
aby oferować chorym nowatorskie 
i niezawodne leczenie. To dziedzic-
two przeszłości pomaga dobrze pla-
nować przyszłość. Na przykład, aby 
ustrzec szpitale katolickie przed nie-
bezpieczeństwem stosowania logiki 
przedsiębiorstwa, która na całym 
świecie usiłuje włączyć opiekę zdro-
wotną w działalność rynkową, czego 
skutkiem jest odrzucanie ubogich.

Myślenie organizacyjne i miłość wy-
magają natomiast tego, aby była sza-
nowana godność człowieka chorego 
i żeby był on zawsze stawiany w cen-
trum procesu leczenia. Takie nasta-
wienie winno cechować także chrze-
ścijan pracujących w placówkach 
publicznych, którzy są powołani do 
tego, by przez swoją służbę dawali 
dobre świadectwo o Ewangelii.

6. Jezus pozostawił Kościołowi w da-
rze swoją moc uzdrawiania: „Te zaś 
znaki towarzyszyć będą tym, którzy 
uwierzą: (…) Na chorych ręce kłaść 
będą, a ci odzyskają zdrowie” (Mk 
16, 17-18). W Dziejach Apostolskich 
czytamy opis uzdrowień dokonanych 
przez Piotra (por. 3, 4-8) i Pawła (por. 
14, 8-11). Odpowiedzią na dar Jezu-
sa jest zadanie Kościoła, który wie, 
że powinien obejmować chorych 
takim samym jak jego Pan spojrze-
niem, pełnym czułości i współczu-
cia. Duszpasterstwo służby zdrowia 
jest i zawsze pozostanie niezbędnym 
i istotnym zadaniem, które należy 
realizować z wciąż nowym zapałem, 
poczynając od wspólnot parafialnych 
aż po najlepsze ośrodki opieki zdro-

wotnej. Nie możemy w tym miejscu 
nie wspomnieć o czułości i wytrwa-
łości, z jakimi wiele rodzin opieku-
je się swoimi dziećmi, rodzicami 
i krewnymi, chronicznie chorymi 
lub z poważną niepełnosprawnością. 
Opieka świadczona w rodzinie jest 
nadzwyczajnym świadectwem mi-
łości do osoby ludzkiej i winna być 
otaczana odpowiednim uznaniem 
oraz wspierana przez stosowną po-
litykę. Dlatego lekarze i pielęgniarze, 
kapłani, osoby konsekrowane i wo-
lontariusze, członkowie rodzin oraz 
wszyscy, którzy angażują się w opiekę 
nad chorymi, uczestniczą w tej misji 
Kościoła. Jest to wspólna odpowie-
dzialność, która podnosi wartość co-
dziennej posługi każdego.

7. Maryi, Matce czułości, pragnie-
my powierzyć wszystkich chorych 
na ciele i duchu, aby umacniała ich 
nadzieję. Prośmy Ją także, aby nam 
pomagała być otwartymi na cho-
rych braci. Kościół wie, że potrze-
buje specjalnej łaski, aby mógł spro-
stać swojej posłudze ewangelicznej 
w zakresie opieki nad chorymi. Toteż 
zjednoczmy się wszyscy w modlitwie 
do Matki Pana, błagając usilnie, aby 
każdy członek Kościoła przeżywał 
z miłością powołanie do służby życiu 
i zdrowiu. Niech Dziewica Maryja 
wstawia się za tym XXVI Światowym 
Dniem Chorego; niech pomaga oso-
bom chorym przeżywać swoje cier-
pienie w jedności z Panem Jezusem 
i niech wspiera tych, którzy się nimi 
opiekują. Wszystkim – chorym, pra-
cownikom służby zdrowia i wolonta-
riuszom – udzielam z serca Błogosła-
wieństwa Apostolskiego.

Watykan 26 listopada 2017 r.

Uroczystość Jezusa Chrystusa Króla 
Wszechświata

Franciszek



Informacja o chorobie synka spra-
wiła, że nasz świat legł w gruzach.  

Była jak piorun, który uderza i sieje 
spustoszenie. Ósmego grudnia, na ru-
tynowym badaniu USG lekarz orzekł, 
że w główce są poważne zmiany, że 
Maciuś prawdopodobnie nie doczeka 
dnia porodu. Stan błogosławiony na-
gle zamienił się w stan wielkich lęków 
i niepokojów. 

Przyszedł na świat w prima apri-
lis. Najlepsza data na urodziny. Za-
żartował sobie z diagnoz leka-
rzy i dostał aż 8 punktów w skali 
Apgar. Był silny i bardzo chciał żyć. 
W nas odrodziła się nadzieja i zaczęli-
śmy walczyć razem z nim. Codziennie 
była rehabilitacja, szukaliśmy pomo-
cy u kolejnych lekarzy i specjalistów. 
W czasie Światowych Dni Młodzieży 

spotkał się z nami sam Papież Franci-
szek. Mocno utulił chorą główkę Ma-
ciusia i pobłogosławił go. Czekaliśmy 
na cud, ale cud się nie zdarzył. Przyszła 
jesień, a z nią czarne chmury. Kolejne 
wizyty w szpitalach zabijały w nas resz-
tę nadziei. Patrzyliśmy na to małe chore 
ciałko i krzyczeliśmy z rozpaczy: o co 
w tym wszystkim chodzi? Po co jest 
cierpienie tych najmniejszych? Odpo-
wiedź niestety nie nadchodziła.

Pewnego dnia, jak gdyby nigdy nic, 
Maciuś zasnął, a zły wynik rezonan-
su magnetycznego wyjaśnił, że to 
przez poważne zmiany nowotworo-
we w okolicach pnia mózgu. Brzmia-
ło to jak wyrok. Po strasznych tygo-
dniach w szpitalach wróciliśmy do 
domu. Trafiliśmy pod opiekę War-
szawskiego Hospicjum dla Dzieci.

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

Nasz dom zamienił się w szpital, a my 
przeszliśmy przyśpieszony kurs pielę-
gniarski. Nawet starsza córka potrafi-
ła karmić lalki przez sondę i robić im 
lewatywę. Oswajaliśmy się z całą sytu-
acją. Trochę na nowo nauczyliśmy się 
żyć i akceptować nową rzeczywistość. 
Nasz synek słodko spał i nie przejmo-
wał się diagnozami lekarskimi. 

Kiedy przygotowywaliśmy się do 
pierwszej rocznicy pobytu pod opie-
ką Hospicjum, Maciuś odszedł ci-
chutko. Dzień wcześniej, w niedzielę 
Chrystusa Króla w Ewangelii czytali-
śmy: „Wszystko, co uczyniliście jedne-
mu z tych braci moich najmniejszych, 
Mnieście uczynili” (Mt 25, 40).  

Śpiący
królewicz 

str. 6

wspomnienie

Zdarza się, że od życia dostajemy prezenty, których wartość i sens poznajemy 
dopiero z czasem. Nasz syn Maciuś był i jest dla nas takim prezentem i wielką 
tajemnicą. Niejednokrotnie zadawaliśmy sobie pytanie, jaki sens ma jego wal-
ka i nie raz buntowaliśmy się, bo trudno nie buntować się, widząc cierpienie 
własnego dziecka. Ufaliśmy, że miał tu na ziemi jakąś misję.
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str. 7

Czuliśmy, że opiekując 
się naszym synkiem 
najmniejszym 
i bezbronnym, 
przyjmujemy 
do naszego domu
 samego Chrystusa.

W trudnych momentach choroby, mo-
dliliśmy się o spokojną śmierć dla Ma-
ciusia. Tak trudno było patrzeć na jego 
ból. Mimo wszystko, kiedy nadszedł ten 
moment, płakaliśmy z tęsknoty i z po-
wodu pustki, jaką po sobie zostawił.
 
Wiary musimy uczyć się od najmłod-
szych. Nasza starsza córka Anielka na-
stępnego dnia rano po odejściu bracisz-
ka, z troską dopytywała, czy u aniołków 
już jadł, czy nie ma rurki w nosie, czy 
ma otwarte oczka i czy jak jest w nie-
bie, to znaczy, że jest już zdrowy. Kiedy 
na wszystkie pytania usłyszała twier-
dzącą odpowiedź, odetchnęła z ulgą. 
Kochany Synku, choć doświadcze-
nie twojej choroby, a potem odejścia 
jest dla nas niezwykle bolesne, o two-
im życiu nie potrafimy myśleć inaczej, 

jak tylko z wdzięcznością. Dzięki tobie 
poznaliśmy cudownych ludzi. Przede 
wszystkim pracowników Warszawskie-
go Hospicjum dla Dzieci. Zawsze najle-
piej wiedzieli jak można ci pomóc. Bar-
dzo nam brakuje ich częstych wizyt. 

Choć sam nigdy nie wypowiedzia-
łeś żadnego słowa, byłeś dla nas naj-
lepszym życiowym nauczycielem. 
Pokazałeś co w życiu jest napraw-
dę ważne i że w trudnych okoliczno-
ściach zawsze są jakieś otwarte okna 
i dobrzy ludzie gotowi do pomocy.  
Nasz dzielny wojowniku, wiemy że 

teraz jest ci lepiej. Opiekuj się nami. Bę-
dziemy tęsknić i żyć tak, by w przyszło-
ści spotkać się z tobą. 

Anna i Grzegorz 
Salawa

Pierwsze urodziny Maciusia

Maciuś chorował na 
nowotwór złośliwy pnia 
mózgu. Warszawskie 
Hospicjum dla Dzieci 
opiekowało się chłopcem 
356 dni.

Wspólne chwile w rodzinnym gronie
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Żyliśmy sobie i byliśmy „normalni”, 
w normalnym znaczeniu tego sło-

wa. Małżeństwo, które 2 lata po ślubie 
zaczyna starać się o dziecko. Mieliśmy 
po 28 lat, znaliśmy się od 12 lat, od 9 
byliśmy parą, od 4 narzeczeństwem, 
a od 2 lat mężem i żoną. 

Agata to piękna kobieta, wysporto-
wana, mądra, z klasą. Oczywiście ona 
zaprzeczy ze skromności, ale tak naj-
krócej można ją określić. Jest aktyw-
na zawodowo, ale absolutnie nie jest 
pracoholiczką, specjalistka do spraw 
nieruchomości. Oprócz męża i pra-
cy, ma wiele pasji i zajęć. Bardzo ak-
tywnie uprawia sport, nałogowo wręcz 
biega na fitness kilka razy w tygodniu. 
Świetnie gotuje, dużo czyta, spotyka 
się z przyjaciółmi, ma kochającą ro-
dzinę i troje rodzeństwa. Pani domu, 
wbrew ciągłemu sprzeciwowi męża 
– wciąż coś poprawia w mieszkaniu, 
ulepsza, sprawia żeby rodzinne gniazd-
ko było jeszcze bardziej przytulne. Sło-
wem, wszystko ma być perfekcyjne.  

Było lato 2016 r. Dwa lata po ślubie zaczęliśmy starać się o dziecko. Nie chcie-
liśmy czekać, bo młodsi już nie będziemy. Wiele spraw w życiu mieliśmy ure-
gulowanych, jakiś czas temu kupiliśmy mieszkanie, więc mieliśmy swój wła-
sny kącik.

nasi podopieczni

Mam
chore dziecko 

Agata Przybylska (pierwsza z lewej)
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Mam
chore dziecko 
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Paweł, czyli ja – jestem maniakiem 
sportu również wyczynowego. Oprócz 
siłowni, biegania czy innych dyscyplin, 
jestem aktywnym sportowcem na arenie 
krajowej i czasami europejskiej. Ścigam 
się na motocyklach, ponieważ są one 
moją największą pasją, a w realizacji tej 
pasji wspiera mnie żona. Niestety nie je-
stem zawodowcem, bo zawodowiec żyje 
z tego co robi, a ja za późno zacząłem 
i może po prostu byłem za słaby? Że-
by zarobić na ściganie, ciężko pracuję, 
jestem dobrym specjalistą i menadże-
rem z branży logistycznej. Po kilku la-
tach, mam już jakieś sukcesy, zarówno 
w ściganiu jak i w pracy. Poza tym ma-
my z Agatą wielu wspólnych przyjaciół 
a ja mam też dużą rodzinę. Jestem naj-
starszy z sześciorga rodzeństwa. Nie jest 
źle, jesteśmy zadowoleni z życia.

Mimo to, bardzo często marudziłem, 
że brakuje czasu, pieniędzy, że to czy 
tamto. Żona mówiła, że nie mamy na 
co narzekać, ale ja lubiłem sobie poma-
rudzić. Trochę ze zwykłej ludzkiej po-
trzeby pomarudzenia, trochę żeby się 
motywować do dalszej pracy nad sobą 
i nad swoim życiem, a trochę bo jestem 
po prostu niewdzięczny wobec losu, 
życia i Boga za to, co mam. Teraz wi-
dzę, że tak naprawdę mieliśmy (i dalej 
mamy, mimo wielu zmian i trudności) 
absolutnie wszystko, żeby być szczęśli-
wym i cieszyć się życiem: zdrowie, mi-
łość, zaufanie, rodzinę, dom, przyjaciół. 

Mieliśmy gdzie mieszkać, nie brakowa-
ło pieniędzy na jedzenie, na przyjemno-
ści oraz pasje.

Nasza córka będzie 
miała na imię Kinga.

W lipcu 2016 r. dowiedzieliśmy się, że 
Agata jest w stanie błogosławionym. Po-
czątek ciąży to zawsze ogromna radość. 
Widok maleństwa na USG sprawił, że 
rozpierała nas duma. Agata czuła się 
dobrze. Rodzinie powiedzieliśmy o cią-
ży w 4 tygodniu, znajomym w 6 albo 7. 

Jednak mimo radości, od 12 tygodnia 
zaczęły się pstryczki w nos i ,,jazda bez 
trzymanki”.

Pstryczek 1. 

We wrześniu 2016 r. pojechaliśmy na 
genetyczne USG, sprawdzić czy wszyst-
ko jest w porządku i zobaczyć, jak ro-
śnie nasze dziecko. Mieliśmy nadzieję, 
że dowiemy się, czy będzie chłopczy-
kiem czy dziewczynką. 

Badanie przeprowadzała pani doktor, 
kobieta w wieku około 40 lat. Od po-
czątku mówiła coś, czego nie do koń-
ca rozumieliśmy. Zasypała nas ter-
minami medycznymi, była dla Agaty 

Paweł Przybylski (w środku)

Agata Przybylska (pierwsza z lewej)
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niedelikatna, ponieważ badanie było 
dla niej bolesne. Pani doktor nie by-
ła zadowolona z wyniku badania. Po-
wiedziała, że na szyi u płodu są bardzo 
duże torbiele. Coraz wyraźniej sygna-
lizowała między wierszami,  że „to nie 
ma sensu” i „żeby dokładnie wszystko 
przemyśleć”. 

Agata była zaniepokojona. Zapytali-
śmy, co oznacza wynik badania. Lekar-
ka wytłumaczyła nam, że powiększone 
torbiele, a już w szczególności znacznie 
powiększone, mogą świadczyć o cho-
robach genetycznych, takich jak zespół 
Downa, czy inne poważniejsze. Zaleci-
ła, by „dalej wszystko sprawdzać” oraz 
„wyciągnąć wnioski”. Nie trzeba długo 
myśleć, żeby zrozumieć, że zachęcała 
nas do aborcji. 

Pojechaliśmy do domu i płakaliśmy. 
Powiedzieliśmy o wszystkim najbliż-
szej rodzinie i niektórym przyjacio-
łom. Wszyscy pocieszali nas, że będzie 

dobrze. Wspieraliśmy się i staraliśmy 
się dalej normalnie żyć. Nie zdecydo-
waliśmy się na żadne poważniejsze te-
sty czy zabiegi sprawdzające.

Pstryczek 2.  

W październiku 2016 r. pojechaliśmy 
na połówkowe USG. Termin poro-
du był wyznaczony na 16 marca. Aga-
ta znalazła świetnego lekarza w Łodzi. 
Mieszkamy w Warszawie, więc mie-
liśmy kawałek drogi do przebycia. Je-
dziemy i koniec. Po wielu godzinach 
opóźnienia, zostaliśmy przyjęci do ga-
binetu jako ostatni pacjenci. USG trwa-
ło dosyć długo, może nawet zbyt długo. 
W trakcie badania lekarz powiedział, że 
niepokoi go dużo za mały jak na wiek 
płodu i okres ciąży móżdżek oraz ko-
mory boczne mózgu. Zapytaliśmy, jaki 
to może mieć wpływ na zdrowie nasze-
go dziecka. Powiedział, że teoretycznie 
taki stan może wpłynąć na wiele aspek-
tów życia. Mimo końcowego „ogólnie 

jest OK, ale…” – wiedzieliśmy, że cze-
kają nas większe lub mniejsze proble-
my. Mimo to, były powody do radości. 
Torbiele na szyi zanikły, pomimo pew-
nych nieprawidłowości, serduszko biło 
już jak mały dzwon. Rączki i nóżki były 
widoczne. Nasze dziecko żyje. A kon-
kretnie córka, bo właśnie dowiedzieli-
śmy się, że nasze pierwsze dziecko bę-
dzie dziewczynką. Wróciliśmy z Łodzi 
i wybraliśmy imię. Nie ukrywam, że 
wybranie imienia dla dziecka trwało 
długo, a po drodze były mniejsze lub 
większe awantury, ale wspólna wersja 
była zgodna: Kinga. Nasza córka da 
nam niejeden pstryczek w nos. Dwa już 
za nami a zbliża się kolejny. Jak na razie 
największy i najtrudniejszy…

Pstryczek 3.

Za namową lekarza z Łodzi i ze wzglę-
du na możliwe powikłania, zastanawia-
liśmy się nad aminopunkcją. Jest to ba-
danie, które polega na wkłuciu się dużą 
igłą i pobraniu materiału genetycznego 
bezpośrednio z worka owodniowego. 
Na początku nie chcieliśmy go wyko-
nywać, ponieważ jest inwazyjne i może 
zakończyć się poronieniem. Jednak ze 
względu na chęć pomocy córce jak naj-
szybciej po porodzie, gdyby coś było nie 
tak, zdecydowaliśmy się. Badanie zosta-
ło wykonane w Szpitalu Bielańskim.

Pamiętam to jak dzisiaj. Przez tele-
fon ustalałem szczegóły udziału star-
tu w bardzo poważnej serii wyścigów 
w Niemczech. Marzyłem o tym całe ży-
cie i wiele lat na to pracowałem. Żona 
weszła do gabinetu, niestety nie mo-
głem wejść z nią. Materiał genetyczny 
został zawieziony do Instytutu Matki 
i Dziecka. Jeśli badanie nie wykaże ni-
czego poważnego, nie będą dzwonić, 
jeśli będą jakieś nieprawidłowości, za-
dzwonią… I zadzwonili.

W takiej chwili 
człowiek myśli, 
że to zły sen.

Wszystko, czego wtedy się dowiedzie-
liśmy i usłyszeliśmy, mogę porównać 
do wojny. Do wojny, spytacie? A co to 
ma wspólnego? Każdy wie, że gdzieś 
tam na świecie toczy się wojna, ale nas Agata Przybylska
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to nie dotyczy, przynajmniej nie bez-
pośrednio. Każdy wie, że na Bliskim 
Wschodzie od lat giną ludzie, wybu-
chają bomby, dzieją się tragedie. Nawet, 
jeśli przeleje się jakąś kwotę na rzecz 
ofiar czy pomodli się wieczorem o po-
kój na świecie, nas to wciąż nie dotyczy. 
Niedawny konflikt i wojna w Syrii, sy-
tuacja na Ukrainie. Człowiek zaraz za-
pomina o tym i żyje dalej, bo ma swoje 
życie. Nas to nie dotyczy.

Podobnie jest z chorymi i niepełno-
sprawnymi dziećmi, dla których nie ma 
ratunku i o których nie można powie-
dzieć, że będą żyły długo i szczęśliwie. 
Ich rodziny są całkowicie podporząd-
kowane opiece nad dzieckiem, rezy-
gnują z wielu rzeczy, mają życie pełne 
trudności. Obcują z chorobą, mają kon-
takt ze śmiercią. Ale nas to nie dotyczy.

Nas to nie dotyczy, dopóki nie zacznie 
nas dotyczyć. Kontakt z człowiekiem 
nieuleczalnie chorym, a szczególnie 
z własnym dzieckiem, był dla nas taką 
samą abstrakcją jak lot na Księżyc albo 
na Marsa. Nagle ta abstrakcja i wojna 
„gdzieś tam” stały się dla nas faktem 
„tu i teraz”. Pojechaliśmy do Instytutu 
Matki i Dziecka do poradni genetycz-
nej i wysłuchaliśmy, co pani dr genetyk 
ma nam do powiedzenia. A miała bar-
dzo dużo:

„To co Państwu właśnie powiem, może 
być bardzo trudne i szokujące, ale nie-
stety jest pewne i jest prawdą. Państwa 

dziecko ma nieuleczalne i nieodwra-
calne defekty genetyczne. Niestety, na-
łożyły się na siebie dwie bardzo rzad-
kie aberracje chromosomowe. Państwa 
córka ma delecję chromosomu 6, co sa-
mo w sobie jest unikalne, ponieważ je-
dynie niecałe 40 przypadków w świecie 
tych dzieci zostało zbadane i opisane. 
Dodatkowo dziecko ma również du-
plikację fragmentu kodu genetycznego 
w chromosomie 9, który również jest 
bardzo rzadki i dotyczy znikomej ilo-
ści urodzeń. Państwa dziecko jest jedy-
nym znanym w tej chwili nauce przy-
padkiem, kiedy trisomia 6 i trisomia 
9 połączyły się w jednym organizmie. 
Proszę przygotować się na najgorsze. 
Dziecko nie będzie zdrowe, zgodnie 
z prawem, mimo zaawansowanej ciąży, 
mają państwo prawo do usunięcia cią-
ży, jednak absolutnie do tego nie nama-
wiam, ale informuję zgodnie z moim 
obowiązkiem. Bardzo Państwu współ-
czuję. Pomożemy, jak tylko będziemy 
mogli, ale na tym etapie nic nie może-
my zrobić. Przygotowałam w oparciu 
o bardzo skromną literaturę listę po-
tencjalnych zagrożeń i defektów, jakie 
dziecko może mieć, ale nie musi… ”. 

Nie potrafiliśmy 
sobie tego poukładać 
w głowie.

 

Agata płacze, ja płaczę. Nasze dziecko 
może mieć praktycznie wszystkie cho-
roby. Może umrzeć po porodzie, mo-
że nie dożyć porodu. Może mieć każdą 
możliwą chorobę. Obszar uszkodzenia 
genów jest tak duży, że nie da się na-
wet tego opisać. Okazało się, że uszko-
dzenia w samym 6 chromosomie są 
ogromne, a przecież był jeszcze chro-
mosom 9. Nie potrafiliśmy sobie tego 
poukładać w głowie. Opóźnienie roz-
woju, brak mowy, brak chodzenia, pro-
blemy z karmieniem, problemy z przy-
bieraniem na wadze, dysmorfia twarzy, 
deformacje kończyn, wady serca (czyli 
ogólnie duża niepełnosprawność), to 
tylko niektóre z przytoczonych możli-
wych konsekwencji.

Według dr Elisabeth Kübler-Ross, 
człowiek w żałobie czy w mierze-
niu się z traumą albo trudnościami, 
przechodzi pewne etapy. Weszliśmy 
więc w 5 etapów, które nie trwają ty-
le ile wizyta w poradni genetycznej, 
ale mogą trwać przez całe nasze życie, 
a już na pewno przez jakiś czas. Są to: 

1.	 Zaprzeczenie. Oni na pewno się 
mylą. Może to nie nasze dziecko 
zbadali i pomylili materiał genetycz-
ny? Może po prostu się pomylili? 
A może wcale nie znają się na swo-
jej robocie? To nie tak może być! My 
jesteśmy normalni! NOR-MAL-NI! 
Nasze dziecko na pewno też będzie 
normalne. To nie może być prawdą.

2.	 Gniew. Wściekłość. Życie, jak mo-
głeś, wstrętne i wredne życie! Ja się 
tak staram, a ty mi takie coś dajesz. 
Boże, to Twoja wina! Jesteś egoistą, 
robisz sobie z nas żarty, nie myślisz 
o naszych potrzebach i pragnie-
niach! Jak mogłeś! Zemszczę się na 
wszystkich, którzy się do tego przy-
czynili, bo przecież to nie jest nasza 
wina.

3.	 Negocjacje. Dobra, OK. Jakoś to 
naprawimy. Od jutra będę grzecz-
ny, zostanę wolontariuszem, bę-
dę chodził do kościoła, nawrócę 
się na każdą religię świata na jaką 
trzeba. Odstawię słodycze, schud-
nę, rozdam wszystko co mam bied-
nym… cokolwiek. Co mam zrobić? 
Jak mogę to zmienić? Ponegocjuj-
my. Pohandlujmy… Stać mnie że-
by to wykupić, albo wezmę kredyt, 
sprzedam wszystko. Negocjujmy. 

Agata i Paweł Przybylscy



In
fo

rm
at

or
 F

un
da

cj
i W

ar
sz

aw
sk

ie
 H

os
pi

cj
um

 d
la

 D
zi

ec
i n

r 1
 (8

3)
 M

ar
ze

c 
20

18
 r.

4.	 Depresja. Kiedy człowiek zaczyna 
rozumieć, że nie zaprzeczy faktom, 
gniew nic nie zmieni a negocjacje 
nie są możliwe, zaczyna się depresja. 
Jak to? Dlaczego my? Dlaczego tak? 
Co zrobiliśmy źle? Czy to jakaś ka-
ra? Te myśli są zupełnie normalne. 
Człowiek szuka winy w sobie, obwi-
nia się o wszystko. Myśli, że to ka-
ra za swoje błędy, że to skutek złych 
decyzji w życiu czy też jakaś forma 
„kopa” od życia, od losu, od Boga. 
Normalne jest też poczucie braku 
sensu życia. W takiej chwili człowiek 
myśli, że nie ma już żadnej wiary ani 
nadziei. Dopiero, kiedy wszystko 
przemyśli i pogodzi się z tym, że jest 
jak jest i że nic tego nie zmieni, rodzi 
się …

5.	 Akceptacja. Udało nam się ze 
wszystkim pogodzić na tyle, na ile 
w danym momencie było to możli-
we. Teraz, kiedy wiemy jak to się po-
toczy, myślę że w niewielkim stop-
niu wiedzieliśmy, co jest przed nami. 
Byliśmy pewni, że będzie ciężko, 
bardzo ciężko. Czeka nas opieka 
i wychowanie bardzo chorego dzie-
ciątka, rezygnacja z wielu przyjem-
ności, marzeń, zadań. Natychmiast 
zrezygnowałem z dalszego ścigania 
się i wypisałem się z niemieckiego 
pucharu.

Takie jest życie, tak się 
dzieje, trzeba się w nim 
odnaleźć.

Dobrze, że o chorobie córki dowiedzie-
liśmy się stosunkowo wcześnie. Dopie-
ro teraz rozumiemy, że spotkało nas 
szczęście w nieszczęściu. Nie potrafię 
sobie nawet wyobrazić tego, że dowia-
dujemy się po porodzie albo w trakcie 
rozwoju córki, a właściwie braku roz-
woju, i szukamy przyczyn. Ogromnie 
współczuję takim rodzicom. To co by-
ło dla nas ważne, to ogromne wsparcie 
rodziny oraz Instytutu Matki i Dziecka, 
który dalej nas prowadził i kierował. In-
stytut przebadał również nasz materiał 
genetyczny, żeby sprawdzić, czy możli-
we wady genetyczne były ukryte w nas. 
Okazało się, że jesteśmy zdrowi i błę-
dy w genach Kingi powstały de novo.  
 

W tamtym momencie w nasze życie 
wkroczyło również Hospicjum Peri-
natalne z ul. Agatowej w Warszawie. 
Absolutnie nie wiedzieliśmy wtedy ani 
nie liczyliśmy się z tym, że nasze dro-
gi złączą się w przyszłości, i to złączą 
zarówno bardzo mocno jak i bardzo 
pomocnie. Do Hospicjum trafiliśmy 
wtedy „tylko” z zamiarem badań kar-
diologicznych, ponieważ na Agatowej 
mają nawet nie tyle dobrych, ile najlep-
szych w Polsce specjalistów. Mogliśmy 
również porozmawiać spokojnie z psy-
chologiem, o tym co czujemy, co jest 
w nas, o tym jakie mamy wątpliwości, 
czego się boimy, jak się nastawić i przy-
gotować. Osobiście bardzo polecam 
konsultacje z dobrym psychologiem 
czy terapeutą, mam w tym już pew-
ne doświadczenie. To bardzo pomaga 
w życiu. Kiedy człowiek się „wygada” 
komuś, kto rozumie ludzką psychikę 
i emocje, jest naprawdę lżej.

Jakoś żyliśmy dalej. Święta, Nowy Rok, 
oczekiwanie na rozwiązanie. Czas pły-
nął. Czekaliśmy.

Z perspektywy czasu wiem, że jeże-
li jakkolwiek trzymaliśmy się „na po-
wierzchni” i nie popadliśmy w większą 
depresję i najgorsze zakamarki zwąt-
pienia, to dlatego, że byliśmy razem, 
wspieraliśmy się i kochaliśmy oraz 
przede wszystkim, kochaliśmy naszą 
córkę i zaakceptowaliśmy ją taką, ja-
ka będzie. Wzajemne obwinianie się, 
szukanie dziury w całym czy poczucie 
braku sensu i potrzeba znalezienia win-
nych, nic nie zmieni. 

Zgodziliśmy się podjąć ten trud, przy-
jąć Kingę i dać jej wszystko, co możemy.  
 

A jak będzie? Zobaczymy. Mogę po-
wiedzieć, że mocno pomogła nam, a na 
pewno mnie, wiara. Nie mam na myśli 
wcale wiary w Boga, mimo że taka też 
może pomóc, a na pewno nie zaszko-
dzi. Nie mam też na myśli wiary w to, że 
wszystko będzie dobrze, bo nie będzie. 
W życiu nie zawsze są szczęśliwe za-
kończenia i w takich sytuacjach, wma-
wianie sobie, że wszystko się naprawi, 
raczej nie pomoże. 

Pomogła wiara w to, że wszystko ma ja-
kiś cel i nic nie dzieje się bez przyczyny 
oraz wiara, że choćby nie wiem co przy-
niosło życie, to damy sobie z tym radę, 
bo nie tylko musimy, ale przede wszyst-
kim chcemy – te dwie wiary pomogły 
i dały nam siłę. A była ona potrzebna. 

W piątek 24 lutego 2017 r. byłem w pra-
cy. Agata zadzwoniła, że jest na KTG 
i że chyba to już dzisiaj Kinga przyjdzie 
na świat i żebym szybko przyjechał do 
Instytutu. Koniec 36 i początek 37 tygo-
dnia, a więc sporo przed terminem. Te-
raz się zacznie rodzicielstwo i prawdzi-
we zmaganie z trudnościami. Choćby 
nie wiem co, wierzymy że damy radę. 
Bo wierzymy, że musi być jakiś powód 
trudności które nas spotkały i wierzy-
my, że znajdziemy siłę, żeby sobie z tym 
poradzić.

Paweł, mąż Agaty, tata Kingi

Kinga cierpi na abberacje 
chromosomowe.
Pod opieką Warszawskie-
go Hospicjum dla Dzieci 
jest od lipca 2017.

Na wakacjach

str. 12
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str. 13

nasi podopieczni

Zacznijmy jednak od początku, od 
tego, skąd w ogóle wziął się ten 

karkołomny pomysł. Można powie-
dzieć, że wszystko zaczęło się ponad 
rok wcześniej, kiedy kibicowałem Po-
lakom startującym w walce o tytuł Mi-
strza Świata do lat 20. Grał wtedy Grze-
gorz Nasuta ‒ o rok starszy ode mnie, 
silny szachista, z którym spotkaliśmy 
się kilka razy na turniejach. Grzesiek 
był w fenomenalnej formie, przez 
większą część Mistrzostw zajmował 
pozycję medalową. Niestety porażka 
w ostatniej rundzie nie pozwoliła mu 
na zdobycie upragnionego krążka. Po-
myślałem wtedy, że jeśli Grzesiek mógł 
zawalczyć, to może ja też mogę. Nie-
dawno miałem za sobą bardzo udany 
turniej i czułem się na siłach, więc 
postanowiłem, że spróbuję. Mistrzo-
stwa Świata do lat 20 w 2017 r. miały 
się odbyć we włoskiej miejscowości 
Tarvisio, w terminie 12-26 listopada.

Szybko okazało się, 
że wyjazd nie będzie 
łatwy do zorgani- 
zowania. 

Po pierwsze koszty: paliwo (prawie 
1100 km w jedną stronę), zakwatero-
wanie i wyżywienie (14 dni dla 3 osób, 
ponieważ muszę podróżować z mi-
nimum 2 osobami towarzyszącymi), 
nocleg po drodze (bez tego, podróż 
mogłaby być dla mnie zbyt męcząca), 
honorarium dla trenera (na zawodach 
tej rangi praktycznie każdy uczestnik 
ma trenera, który pomaga mu w przy-
gotowaniu się do gry z konkretnym 
przeciwnikiem), opłaty turniejowe 
(wpisowe + opłaty organizacyjne) oraz 
ubezpieczenie. Summa summarum wy-
szło 20  tys.  zł. Skąd wziąć taką sumę? 

Zwróciłem się do Polskiego Związku 
Szachowego (PZSzach), ale oni mogą 
sfinansować wyjazd tylko najlepszemu 
Polakowi i najlepszej Polce do lat 20 
(niestety, są lepsi Polacy w tej kategorii 
wiekowej ode mnie). 

Porozmawiałem z panem Adamem 
Dzwonkowskim, aktualnym Prezesem 
PZSzach, który powiedział, że mimo 
wszystko postarają się pomóc ‒ i pomo-
gli! Dzięki staraniom pana Adama oraz 
innych osób z PZSzach, koszty moje-
go wyjazdu zostały w całości pokryte 
przez Ministerstwo Sportu i Turystyki.

Jeden problem rozwią-
zany, ale był jeszcze 
drugi - kto ze mną 
pojedzie?

 
Wiedziałem, że tata nie będzie mógł 
mnie wspomóc, ponieważ miał bardzo 

Spełniło się moje marzenie! Zagrałem w Mistrzostwach Świata Juniorów do 
lat 20 w szachach.

Wymarzone
Mistrzostwa Świata



poważną operację kolana i nie zdążył 
dojść do siebie. Mama pojedzie, ale nie 
ma tyle siły, żeby mnie przenosić z wóz-
ka do samochodu i na odwrót. Potrzeb-
ny był więc jeszcze ktoś, kto ma trochę 
siły oraz może poświęcić mi 2 tygodnie 
swojego życia i urlopu. Jeden z moich 
hospicyjnych wolontariuszy przystał na 
propozycję i wydawało się, że to koniec 
moich zmartwień. Nic podobnego. Do-
słownie na tydzień przed wyjazdem ów 
wolontariusz zadzwonił i przeprosił, że 
ma bardzo poważne problemy rodzin-
ne i musi zostać w Polsce. Jakby ziemia 
osunęła mi się spod kółek. Jak ja u licha 
teraz kogoś znajdę?

Wysłałem rozpaczliwego maila do pa-
na Mirka Dziekańskiego, koordynato-
ra wolontariatu WHD i pozostało mieć 
nadzieję na cud. Pan Mirek zadziałał 
ekspresowo i już po 2 dniach wszystko  

było załatwione – chętny wolonta-
riusz i urlop dla niego. Tak więc ru-
szyliśmy: mama, Paweł Mianowski i ja. 
Przejdę już do rzeczy najważniejszej, 
czyli do samego turnieju. Na Mistrzo-
stwach Świata do lat 20, jak zresztą na 
większości zawodów tej rangi, są roz-
grywane 2 turnieje: turniej „Open” 
(grają w nim prawie sami mężczyźni, 
ale kobiety również mogą tu grać, ja-
ko że statystycznie są znacznie słabsze 
w szachach) oraz turniej wyłącznie dla 
kobiet. 

Może nie wszyscy wiedzą, jak w ogóle 
wyglądają turnieje szachowe, dlatego 
najpierw nieco objaśnień:
•	 początkowo zawodnicy są  usze-  

regowani na liście startowej we-
dług posiadanego przez nich 

międzynarodowego rankingu sza-
chowego, który to zdobywa się 
w ciągu całej kariery szachisty, 

•	 za wygraną partię otrzymuje się 
1 punkt w tabeli turniejowej, za re-
mis 0,5 punktu, a za przegraną 
0 punktów,

•	 codziennie gra się 1 partię, która 
przeważnie trwa 4-5 godzin,

•	 na MŚ do lat 20 było 11 partii do ro-
zegrania (mieliśmy też 2 dni wolne 
dla odpoczynku).

Podczas rozgrywek 

miałem kilka trudnych 

momentów.

Muszę przyznać, że pierwsza połowa 
rozgrywek nie była dla mnie udana ‒ 
przegrałem 4 partie, a wygrałem za-
ledwie jedną. Może to był stres, może 
za bardzo mi zależało, a może jeszcze 
coś innego. Byłem załamany. Zadzwo-
niłem wtedy do swojej poprzedniej 
trenerki, pani Joanny Dworakow-
skiej i po tej rozmowie coś odpuści-
ło ‒ z pozostałych 6 partii wygrałem 
5, a przegrałem już tylko jedną. Osta-
tecznie zdobyłem 6 punktów z 11 moż-
liwych i zająłem 68  miejsce na 148 
osób. Trzeba dodać, że na liście star-
towej miałem 94 numer, a więc skoń-
czyłem o 26 pozycji wyżej niż byłem 
na początku sklasyfikowany. Wyjazd 
do włoskiego Tarvisio, na Mistrzo-
stwa Świata Juniorów do lat 20 w sza-
chach uważam za wyjątkowo udany.

Bez pomocy życzli-

wych osób trudno by-

łoby zorganizować  

ten wyjazd.

Ogromne podziękowania kieru-
ję do pana Adama Dzwonkowskiego 
oraz do wielu innych osób z Polskie-
go Związku Szachowego, bez których 
zorganizowanie i uzyskanie środków 
na ten wyjazd nie byłoby możliwe. 
Dziękuję Ministerstwu Sportu i Tury-
styki za przyznanie dofinansowania, 
które pokryło wszystkie koszty związa-
ne z moim udziałem w Mistrzostwach.

Dziękuję pani Joannie Dworakow- 
skiej, która przypomniała mi, że lubię 
grać w szachy i której wsparcie pozwo-
liło mi przetrwać najtrudniejsze chwile 
turnieju. Dziękuję Warszawskiemu Ho-
spicjum dla Dzieci za wsparcie medycz-
ne oraz za znalezienie wolontariusza na 
mój wyjazd ‒ tu muszę szczególnie po-
dziękować panu Mirkowi Dziekańskie-
mu, za absolutnie błyskawiczną akcję po-
szukiwania zastępczego wolontariusza. 

I wreszcie ‒ dziękuję Pawłowi Mianow-
skiemu, który w mgnieniu oka zde-
cydował się porzucić swoje plany na 
najbliższe dni i wyjechać z bliżej nie-
znanym sobie osobnikiem i jego mamą 
na 2 tygodnie do jakiejś włoskiej miej-
scowości, oddalonej o prawie 1100 km 
od Warszawy. Myślę, że niewielu ludzi 
byłoby tak szalonych i za to właśnie mu 
dziękuję. Oczywiście gorąco dziękuję 
również przełożonym Pawła, że pozwo-
lili mu na to „szaleństwo”.

Łukasz Nowak
Podopieczny WHD

Łukasz choruje 
na rdzeniowy zanik 
mięśni, pod opieką WHD 
jest od 1999 r.
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Handicap

Interesuję się sportem jako lekarz, 
żywieniowiec i amator (trenuję pły-

wanie). Po przeczytaniu relacji Łukasza 
chciałbym podzielić się pewną refleksją.

Jedno ze znaczeń słowa „handicap” – to 
stworzenie słabszemu przeciwnikowi 
lepszych warunków w zawodach spor-
towych w celu wyrównania szans.

Na czym polega owa słabość Łuka-
sza, która utrudnia mu wygrywanie 
ze zdrowymi fizycznie zawodnikami? 
Używając żargonu medycznego – cho-
dzi o przewlekłą niewydolność odde-
chową, hipowentylację, hiperkapnię, 
hipoksję i kwasicę oddechową – wpły-
wające negatywnie na pracę mózgu.

Szanse Łukasza wyrównują się dopie-
ro wtedy, gdy jego mózg otrzymuje ko-
nieczną ilość tlenu, ale równocześnie 
pozbywa się dwutlenku węgla i nie jest 
narażony na jego toksyczne działanie. 

Uważam, że Łukasz – w celu wyrówna-
nia szans – powinien oddychać tlenem 
podczas gry na zawodach. Przepisy an-
tydopingowe zezwalają na suplementa-
cję tlenem w inhalacji (Światowy Ko-
deks Antydopingowy, lista substancji 
i metod zabronionych w 2018 roku M 
1.2. str. 11). Tlen powinien być dostar-
czany z butli, ponieważ koncentrator 
tlenu jest zbyt głośny i przeszkadzałby 
zawodnikom.

Natomiast zawartość dwutlenku wę-
gla w jego krwi będzie w dużym stop-
niu zależała od wydajności wentylacji 
(nie klimatyzacji!), czyli wymiany po-
wietrza w sali, gdzie rozgrywane są za-
wody. Stężenie dwutlenku węgla w po-
wietrzu, którym oddychają zawodnicy 
powinno być w czasie turnieju stale 
mierzone. Możemy Łukaszowi poży-
czyć na zawody taki monitor. Wzrost 
jego wskazań powyżej 1000 ppm Łu-
kasz lub jego trener powinni zgłaszać 
sędziom i domagać się przerwy w ce-
lu przewietrzenia sali. Niestety systemy 
wentylacyjne wytwarzają hałas i z tego 
powodu mogą być wyłączane podczas 
gry w szachy. Z kolei otwieranie okien 
nie zawsze jest możliwe ze względu na 
temperaturę, zanieczyszczenia lub ha-
łas. Istnieje ponadto mit o rzekomej 

szkodliwości przeciągów, który powo-
duje, że wielu ludzi obawia się prze-
bywania w pomieszczeniu skutecznie 
wentylowanym.

Polscy naukowcy Katarzyna Leśnikow-
ska-Osielska i Jerzy Jaśkowski, wykazali 
że do kumulacji dwutlenku węgla do-
chodzi w namiotach używanych przez 
himalaistów. Powoduje to zatrucie 
dwutlenkiem węgla, zaburzenia świa-
domości i prawdopodobnie przyczynia 
się do tragicznych wypadków. Podobny 
mechanizm może doprowadzać do na-
głej śmierci łóżeczkowej niemowląt.

Dlaczego szanse są nierówne? Zdro-
wy zawodnik, gdy w powietrzu ma-
leje zawartość tlenu a wzrasta dwu-
tlenku węgla, odruchowo zwiększa 
wentylację płuc w celu wyrównania 
zagrażających mu zaburzeń. Mówimy 
o tzw. rezerwie oddechowej. Łukasz, 
w odróżnieniu od swoich przeciwni-
ków, rezerwą oddechową nie dysponuje.  
 
Oprócz handicapu pozostaje pro-
blem żywienia w czasie turnieju 

szachowego. Obecna dieta Łukasza za-
wiera: 1750  kcal energii, 52 g białka, 
160 g tłuszczu i 30 g węglowodanów. 
Jest to zatem dieta niskowęglowoda-
nowa, na której mózg czerpie energię 
głównie z tłuszczu, czyli kwasów tłusz-
czowych i ciał ketonowych. Zawodnik 
odżywiający się w ten sposób nie powi-
nien w czasie gry, trwającej 4-5 godzin, 
spożywać węglowodanów, ponieważ 
mogą one spowodować wzrost stęże-
nia insuliny i reaktywną hipoglikemię, 
czyli spadek stężenia glukozy we krwi, 
obniżenie sprawności umysłowej i sen-
ność. Optymalnym produktem dla Łu-
kasza podczas gry jest olej kokosowy. 
W jego skład wchodzą średniołańcu-
chowe kwasy tłuszczowe (ok. 60%), 
które po spożyciu bardzo szybko stają 
się źródłem energii dla mózgu. Innych 
składników jadłospisu Łukasza nie bę-
dę zdradzał, żeby nie ujawniać szczegó-
łów jego przeciwnikom.

Tomasz Dangel

Przed kolejnym ruchem
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nasi podopieczni

Byłem na tak, ale pracuję i właśnie 
negocjowaliśmy kolejne zlecenie 

dla mojej firmy. Poprosiłem Fundację 
WHD o przygotowanie oficjalnej proś-
by i wysłanie jej do Zarządu firmy. Za-
rząd wyraził zgodę – mogłem pojechać. 
Tydzień przed planowanym wyjaz-
dem, umówiłem się z mamą Łukasza, 
że przyjadę, abyśmy mogli się poznać. 
Po kilku godzinach wróciłem do domu 
z informacją, że jakoś się ze mną prze-
męczą przez te dwa tygodnie. Kilka dni 
nerwowych przygotowań minęło bar-
dzo szybko – był to mój pierwszy, tak 
długi i tak daleki wyjazd, który wiązał 
się z czynną opieką nad podopiecznym 
Hospicjum i to w innym państwie.

Dzień wyjazdu rozpoczął się wcześnie. 
O godz. 7.30 wystartowaliśmy z domu 
Łukasza. Mieliśmy przed sobą do prze-
bycia prawie 1000 km. Na szczęście 

podróż przebiegła bardzo spokojnie 
i wieczorem zameldowaliśmy się w ho-
telu w miejscowości Graz w Austrii. 
Okazało się, że bardzo trudno znaleźć 
hotel, w którym nie byłoby schodów 
przy wejściu, a winda zmieściłaby wó-
zek Łukasza. Winda w hotelu w Graz 
była odpowiednia, ale wózek musiał 
stać po przekątnej, a Łukasz musiał 
podkurczyć nogi, żeby się zmieścić. 
Wypoczęci i najedzeni rankiem następ-
nego dnia wyruszyliśmy do Tarvisio. 

Ponad 160 zawodników z ponad 50 
krajów zmusiło organizatorów do za-
kwaterowania nas w miejscowości 
Malborghetto  oddalonej o 12 km od 
Tarvisio. Okazało się to bardzo dobrym 
rozwiązaniem. Łukasz z mamą mie-
li pokój bez schodów, z podwójnymi 
drzwiami. Było to bardzo przydatne, 
kiedy wynosiłem i wnosiłem Łukasza. 

Turniej szachowy to 
świat, którego do tej 
pory nie znałem. 

Twarze z całego świata: białe, czarne, 
śniade, o skośnych oczach, zamyślo-
ne i radosne. Młodzież od lat 10 do 20. 
Byli gracze z Polski, Niemiec, Słowacji, 
Austrii, Włoch, Francji, Białorusi 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, Mołda-
wii i Finlandii – chyba i tak nie wymie-
niłem wszystkich.

Przy wejściu do hali każdy musiał zo-
stawić w depozycie wszelkie urządze-
nia elektroniczne i telefony. Kontrola 
skanerami do wykrywania metalu była 

Ta wiadomość spadła jak przysłowiowy grom z jasnego nieba. Stały wolonta-
riusz Łukasza z powodu trudnej sytuacji rodzinnej, nie mógł mu towarzyszyć 
podczas wyjazdu do Włoch na dwutygodniowy turniej szachowy – Mistrzo-
stwa Świata Juniorów w Szachach. I pytanie do mnie – czy pomogę?

W wolontariacie
najważniejsza 
jest obecność
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W wolontariacie
najważniejsza 
jest obecność

tak dokładna, że ledwo udało nam się 
„przemycić” Łukasza wózek, ale torba 
ze ssakiem była poddawana dokładnej 
kontroli każdego dnia.

Kiedy organizatorzy zrozumieli, że 
mama Łukasza nie zostawi go nawet 
na chwilę, znaleźli dla niego spokojne 
miejsce na końcu stołu, gdzie było wię-
cej przestrzeni na wózek i możliwość 
normalnej dla nas, a nie do końca mo-
że zrozumiałej dla pozostałych graczy, 
opieki nad Łukaszem.

Pierwsze dni i pierwsze partie pokaza-
ły, że razem z Łukaszem i jego mamą 
wiozłem przez pół Europy całą górę 
pragnień, oczekiwań i marzeń. Dopie-
ro po pewnym czasie dotarło do mnie, 
że każdego dnia przez pierwszy tydzień 
turnieju Łukasz przynosił do hali tak 
ogromne pragnienie zwycięstwa, że 
chyba „spalał się”, zanim zaczął grać. 
Efektem była seria porażek nawet z ni-
żej notowanymi zawodnikami. Ale wte-
dy zaczynała „grać” Małgosia – mama 
Łukasza. To była mieszanina matczynej 
miłości, zacięcia zawodnika, doświad-
czenia i spokoju trenera – coś, co dzia-
łało jak wspaniały wentyl bezpieczeń-
stwa, który nie pozwalał, aby porażki 
były przygnębiające.

W końcu nastąpił przełom, nie tylko 
czasowy, bo minęła połowa turnieju, 
ale i jakiś wewnętrzny. Gdzieś ulotni-
ła się góra oczekiwań i pozostało do-
świadczenie, wiedza, pewność siebie 
i sześć wygranych przez Łukasza partii 
prawie po kolei.  Mieliśmy z Łukaszem 
taką „umowę”, że on wygrywa, a ja z je-
go mamą świętujemy. W pewnym sen-
sie dobrze, że turniej nie trwał dłużej, 
bo oboje mielibyśmy duże problemy 
z powodu degustacji różnych gatunków 
miejscowych win. Muszę przyznać, że 
było czego próbować.

To były dla mnie niesa-
mowite dwa tygodnie.

Każdy dzień, choć głównie myśleliśmy 
o kolejnym spotkaniu przy szachowni-
cy, nie ograniczał się tylko do turnie-
ju. Miasteczko było cudowne. Space-
rowaliśmy po bliższej i dalszej okolicy. 

Pogoda rozpieszczała nas do granic 
możliwości, więc wychodziliśmy rów-
nież z Łukaszem. Był spacer po Mal-
borghetto i podziwianie okolicznych 
gór, był wyjazd nad jeziora, gdzie spę-
dziliśmy kilka godzin oglądając dwa, 
nieduże, ale pełne uroku górskie jezio-
ra z przejrzystą wodą, tamami na stru-
mieniach i widokami, których nie da 
się opisać.

Jeśli wspomniałem o pogodzie, to dla-
tego, że pierwszy raz w życiu doświad-
czyłem możliwości opalania się 25 li-
stopada w górach i wystawiania twarzy 
do słońca. Temperatura dochodziła na-
wet do 26°C – to też swoiste mistrzo-
stwo świata dla takiego mieszkańca ni-
zin warszawskich jak ja.

Oczywiście priorytetem było niedo-
puszczenie do jakichkolwiek pro-
blemów zdrowotnych Łukasza, więc 
wspólnych wycieczek było niewiele. 
Każda z nich pozostawiła wiele cie-
płych wspomnień. Ogromną radość 
każdemu z naszej trójki sprawiło to, 
że przez całe dwa tygodnie, z podróżą 
włącznie, Łukasz był w dobrym zdro-
wiu i świetnym humorze. 
 
 

Jak napisałem na początku – był to 
pierwszy mój wyjazd z podopiecznym 
Hospicjum: tak długi, tak daleki, tak 
odpowiedzialny. Pierwszy raz w ży-
ciu jechałem 1000 km jednego dnia ze 
świadomością, że jestem tak ważnym 
elementem tej trzyosobowej całości.

Kolejny raz przekonałem się, że jedy-
ne co mogę dać jako wolontariusz, to 
otwartość i obecność. Cała reszta już 
układa się sama. Dzieją się rzeczy nie-
możliwe (zgoda moich przełożonych 
na wyjazd), dzieją się rzeczy wielkie 
(spokojna podróż przez ponad 2500 
km bez najdrobniejszych problemów) 
i dzieją się cuda – możliwość uczestni-
czenia w życiu innych ludzi – w ich ra-
dościach, słabościach, porażkach, suk-
cesach. 

Choć Łukasz i jego mama byli samowy-
starczalni i najczęściej byłem potrzebny 
tylko do przeniesienia Łukasza do lub 
z samochodu, to przez te kilkanaście 
dni, jak czuję, zostałem zaproszony do 
ich domu i to jest kolejny cud, którego 
doświadczyłem jako wolontariusz. Bar-
dzo dziękuję Łukaszowi i jego rodzinie, 

Szachowe zmagania

że dali mi tę szansę.
Paweł Mianowski

Wolontariusz WHD
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grupy wsparcia

Zorganizowanie zimowego wypo-
czynku możliwe było dzięki otrzy-

manej od Fundacji PZU dotacji na re-
alizację projektu „Wypoczynek Grup 
Wsparcia Warszawskiego Hospicjum 
dla Dzieci”. Zimową akcję wsparła tak-
że Fundacja Banku PKO S.A., przeka-
zując na ten cel specjalną darowiznę.

Serdecznie dziękujemy partnerom in-
stytucjonalnym Fundacji PZU i Fun-
dacji Banku PKO S.A. oraz indywi-
dualnym darczyńcom, dzięki którym 
możliwe było zorganizowanie zimo-
wego wypoczynku dzieci i młodzieży 
z grup wsparcia.

Dzieci spędzają czas 
w gronie osób, które 
darzą zaufaniem.

Spotkania lub wyjazdy Dziecięcej Gru-
py Wsparcia w Żałobie, do której nale-
żą moje dzieci – Madzia i Michaś, stały 

Tegoroczne ferie zimowe Grupy Wsparcia w Żałobie WHD spędziły w górach. 
Młodzież i dzieci, podczas tygodniowych wyjazdów do Białki Tatrzańskiej 
i do Kościeliska, doskonaliły techniki jazdy na nartach, chodziły na wycieczki 
i odwiedziły baseny termalne. Natomiast Grupa Wsparcia Rodzeństwa Pod-
opiecznych Hospicjum spędziła pełen atrakcji weekend w Warszawie.

Ferie 2018 
z Grupami Wsparcia

Dziecięca Grupa Wsparcia w Żałobie pozdrawia z Białki Tatrzańskiej

Partner

Młodzieżowa Grupa Wsparcia w Żałobie
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Ferie 2018 
z Grupami Wsparcia

się jednym z wyczekiwanych wydarzeń 
w naszej rodzinie. Okazji do spotkań 
jest wiele: Święta Bożego Narodzenia, 
Święta Wielkanocne, 1 listopada, waka-
cje letnie i ferie zimowe. Za każdym ra-
zem dzieci z niecierpliwością oczekują 
na zaproszenie przesyłane przez opie-
kunów.

Moje dzieci zostały przyjęte do grona 
Dziecięcej Grupy Wsparcia w Żałobie 
w 2015 r. Od tamtego momentu bardzo 
zżyły się z innymi dziećmi oraz z wy-
chowawcami. Wszystkie wyjazdy bar-
dzo miło wspominają. 

Przebywanie w gronie rówieśników, 
którzy przeżywają podobne tragedie, 
jest dla dzieci bardzo cennym do-
świadczeniem. Mówiąc o żałobie, my-
ślimy zazwyczaj o żałobie dorosłego, 
tymczasem śmierć bliskiej osoby – jak 
w naszej rodzinie malutkiej siostry – 
dotknęła również serc i dusz naszych 
pociech. Niestety, w myśleniu o śmier-
ci i w przeżywaniu żałoby, mały czło-
wiek jest często pomijany, jakby ten 
temat go nie dotyczył. A przecież do-
tyczy, a my rodzice osieroceni po stra-
cie dzieci, wiemy o tym najlepiej. Dla-
tego te wyjazdy moich dzieci są dla 
mnie bardzo ważne. Wiem, że właści-
wy przebieg żałoby jest możliwy wów-
czas, gdy osoby osierocone korzystają 
ze wsparcia społecznego. Mają wtedy 
nieograniczone możliwości odreago-
wania trudnych emocji związanych 
z żałobą w odpowiednich warunkach.

Organizatorzy okazują dzieciom dużo 
miłości, ciepła i bliskości. Nawet z naj-
trudniejszą sytuacją łatwiej sobie pora-
dzić z kimś bliskim, niż w samotności.
Z tego miejsca chcę bardzo podzięko-
wać wszystkim, dzięki którym wyjazdy 
są organizowane. Dziękuję opiekunom 
grupy: Dorotce, Agnieszce, Pawłowi 
i Maćkowi. Dziękuję za ciepłe słowa 
skierowane do dzieci, dziękuję za przy-
tulenie, ocieranie łez, za rozmowy, za 
wsparcie, ale także za przypomnienie 
o ciepłych rękawiczkach podczas wyj-
ścia na stok. Moje słowa to za mało, że-
by opisać wdzięczność.

Już czekamy z utęsknieniem na na-
stępny wyjazd, który podobno ma być 
w marcu.

Basia Wyrzykowska 
Mama zmarłej Igi 

Moje dzieci wróciły 
zachwycone. 

Dziecięca Grupa Wsparcia w Żałobie, 
jak co roku, wybrała się na tygodniowy 
wyjazd w góry. Białka Tatrzańska przy-
witała ich piękną pogodą i ośnieżony-
mi stokami. Ośrodek „U Kubusia” jest 
sprawdzonym miejscem, które polubi-
li uczestnicy i organizatorzy zimowego  
obozu.

Każdego dnia po śniadaniu, dzieci wraz 
z opiekunami wybierały się na narty. Ci, 
którzy potrzebowali szkolenia w jeź-
dzie, mieli lekcje z instruktorem, a po-
zostali podzieleni na mniejsze grupy, 

zjeżdżali sami. Po dwóch godzinach 
wszyscy wracali na obiad, a po połu-
dniu znów na stok. W trakcie wyjazdu 
dzieci były również w parku wodnym 
„Terma Bania”, gdzie można odprężyć 
się w naturalnych górskich źródłach. 
Nie zabrakło okazji, aby kupić pamiąt-
ki z wyjazdu, co dzieci lubią chyba naj-
bardziej. Była wspólna gra w piłkarzy-
ki i bilard, a także gry planszowe. Czas 
został wypełniony wieloma atrakcjami.
Uczestnicy mieli okazję pogłębić przy-
jaźnie, a dzieci, które niedawno stra-
ciły rodzeństwo, dołączyć do grupy. 
Aby dzieci mogły podzielić się trud-
nymi przeżyciami, związanymi ze 
stratą rodzeństwa, zorganizowano 
specjalne spotkanie. Każdy mógł po-
wiedzieć to, co chciał o swojej sytuacji 
i swoich odczuciach. Jest to bardzo po-
trzebne podczas przeżywania żałoby. 

Iza Kułak i Matylda Wojtyńska z Dziecięcej Grupy Wsparcia w Żałobie
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Dla mnie, jako mamy, najcenniejsze 
jest to, że są osoby, którym chce się po-
dejmować trud organizacji i wyjazdu, 
choć wiedzą, że powód spotkania jest 
trudny, że mogą wyniknąć z tego smut-
ne rozmowy czy reakcje dzieci, z który-
mi będą musieli sobie poradzić.

Cieszę się, że oprócz mnie, ktoś obser-
wuje moje dzieci i może pomóc w dia-
gnozie, czy ich trudne zachowanie jest 
spowodowane odejściem rodzeństwa 
czy dojrzewaniem.

Dziękuję Wam za cały trud i wysiłek, 
który podjęliście.

Marta Witecka
Mam zmarłej Esterki 

 

To był dobry wyjazd.

Wyjazd Młodzieżowej Grupy Wsparcia 
w Żałobie zaczął się od nocnej podró-
ży pociągiem. Pierwszy dzień pobytu 
w górach odsypialiśmy i cieszyliśmy się 
smacznym jedzeniem od pani  Heleny. 
Na nartach i snowboardzie spędziliśmy 

tylko trzy dni, ale dzięki temu mieliśmy 
czas na mnóstwo innych, fajnych atrak-
cji. Oprócz stłuczonego palca, nic niko-
mu się nie stało. 

Wdrapaliśmy się również na Rusinową 
Polanę i na Wiktorówki. Widok gór był 
olśniewający. Pogoda wyjątkowo dopi-
sała, przez cały tydzień świeciło słoń-
ce i mieliśmy sporo śniegu. Byliśmy 
w Teatrze Witkacego w Zakopanem na 

bardzo zabawnej sztuce oraz w kinie 
na filmie „Cudowny chłopiec”. Ten film 
dotknął problemu, którego wielu z nas 
doświadczyła i chyba wszystkim na ko-
niec zeszkliły się oczy. 

Jedno cudowne przedpołudnie spę-
dziliśmy w Chochołowskich Termach. 
Odpoczywając w ciepłej wodzie, podzi-
wialiśmy góry i padający na nas śnieg. 
Tradycyjnie przeszliśmy się wzdłuż 

Paulina Urbanek, Kondrad Chwesiuk, Katarzyna Więch z Młodzieżowej Grupy Wsparcia w Żałobie

Nina Kusiak z Młodzieżowej Grupy Wsparcia w Żałobie
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Krupówek, by kupić oscypki i nasycić 
się kolorową, kiczowatą scenerią. 

Co wieczór mieliśmy spotkania, pod-
czas których rozmawialiśmy o wszyst-
kich tych rzeczach, o których nie mó-
wimy nigdzie indziej, o tym jak dużo 
dała nam ta grupa i jak sobie radzi-
my. W pokojach także rozmawialiśmy 
i wspominaliśmy, bo w końcu byliśmy 

w swoim gronie. Nie zawsze było re-
fleksyjnie.  Graliśmy w mafię i kalam-
bury, po prostu cieszyliśmy się swoim 
towarzystwem. Jestem pewna, że nikt 
nie chciał wsiadać do pociągu powrot-
nego. 

Nina Kusiak
Młodzieżowa Grupa Wsparcia 

w Żałobie 

Dobrze jest wiedzieć, 
że inne dzieci mają po-
dobne problemy jak ja.

Mam na imię Maksym i mam 12 lat. 
Jeżdżę na spotkania Grupy Wsparcia 
Rodzeństwa. Świetnie się tam bawię 
razem z moimi przyjaciółmi: Asią, Ga-
brysią, Brajanem, Adrianem i Olkiem, 
moim bratem. Za każdym razem są in-
ne atrakcje, w których chętnie bierzemy 
udział. Często w trakcie zabaw i warsz-
tatów rozmawiamy o różnych rzeczach. 
Opiekunki są naprawdę fajne i sympa-
tyczne. Ostatnio z naszej grupy odeszły 
2 dziewczynki – Andżela i Weronika. 
Niestety przeszły do Grupy Wsparcia 
w Żałobie. Mam chorych młodszego 
brata i tatę. Czasem w grupie o tym roz-
mawiamy. Już czekam na kolejne spo-
tkanie.

Maksym Szuba
Grupa Wsparcia Rodzeństwa 

Podopiecznych Hospicjum

Grupa Wsparcia Rodzeństwa Podopieczncyh Hospicjum

Grupa Wsprcia Rodzeństwa Podopiecznych Hospicjum podczas zajęć plastycznych
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wolontariusze

Postanowiłam odłożyć na bok wy-
obrażenia, by odbyć tę rozmowę 

z otwartym umysłem. Podobno naj-
bardziej boimy się tego, co nieznane. 
Z Mirkiem, koordynatorem wolonta-
riatu, szukaliśmy spokojnego miejsca 
do rozmowy. W siedzibie Hospicjum 
praca wre od rana. Każdy chce zdążyć 
z przygotowaniami, zanim wyruszy 
do pacjenta. Rozmawialiśmy przy her-
bacie. Na wstępie Mirek zasugerował, 
że będzie trochę inaczej, niż sobie wy-
obrażałam, mimo że nie wspominałam 
o swoich wyobrażeniach. Ważne, by 
wolontariusz wiedział, że jest to realna 
pomoc, a nie przysłowiowe czytanie ba-
jek. Później dowiedziałam się, że z tymi 
bajkami różnie bywa, ale po kolei.

Wszystko zależy od tego, czego dane 
dziecko potrzebuje. Czasem wolonta-
riusz jest potrzebny przy codziennych 
obowiązkach, takich jak np. karmienie. 
Często opiekuje się jego rodzeństwem, 
innym razem po prostu czuwa przy 
maluchu, aby rodzic mógł swobod-
nie zrobić zakupy czy ugotować obiad. 

Nocą przed spotkaniem wstępnym do wolontariatu w Fundacji Warszawskie 
Hospicjum dla Dzieci nie mogłam zasnąć. Myślałam o tym, czego mogę się 
spodziewać. Na Targówek, gdzie mieści się siedziba Hospicjum, jechałam pra-
wie godzinę, więc miałam dużo czasu na myślenie.

Nie tylko
czytanie bajek

Marta Radzikowska z wizytą u Kingi
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Nie tylko
czytanie bajek

Byłam blisko chorych osób, również 
dzieci, ale nigdy nie działałam w hospi-
cjum. Czułam ekscytację, ale też nie-
pewność, czy dam sobie radę. Przecież 
nie poddam się w przedbiegach – kwi-
towałam własne myśli.

Po rozmowie z Mirkiem 
wiedziałam, że to bę-
dzie dla mnie zupełnie 
nowe doświadczenie. 

Jeszcze przed Bożym Narodzeniem 
skończyłam trzydniowe szkolenie. To 
chyba najlepiej zagospodarowany Ad-
went w moim życiu. Szkolenie rozpo-
częło się odprawą, podczas której leka-
rze, pielęgniarki i psycholodzy dzielą 
się aktualnymi informacjami na temat 
samopoczucia podopiecznych. Potem 
szybkie pakowanie potrzebnych dzie-
ciakom rzeczy i w drogę.

Pierwszego dnia nie bardzo wiedzia-
łam, co się dzieje. Czułam, że przygo-
towanie wolontariusza to dla pracow-
ników dodatkowy obowiązek, których 

w Hospicjum i tak nie brakuje, ale nie 
zraziłam się. Przez trzy dni szkolenia 
starałam się dowiedzieć jak najwięcej 
o małych pacjentach, ich potrzebach 
i zadaniach wolontariusza. Jeśli napraw-
dę ktoś chce być częścią załogi, ona to 
szybko zauważy i przyjmie w swoje sze-
regi. Bo rąk do pomocy nigdy za wiele. 
O 15 wróciliśmy do Hospicjum, gdzie 
spotkaliśmy się na popołudniowej od-
prawie. Dzięki takiej wymianie in-
formacji mogliśmy dowiedzieć się co 
nieco o stanie zdrowia dzieci, których 
danego dnia nie odwiedzaliśmy.

Podczas wolontariatu 
obie strony muszą czuć 
się dobrze.

Z mojej perspektywy trzy dni to wy-
starczający czas, żeby przyjrzeć się 
z bliska pracy Warszawskiego Hospi-
cjum dla Dzieci. Warto wybrać się na 
wizyty z różnymi pielęgniarkami, do 
różnych dzieci. Pozwala to na jak naj-
szerszy ogląd świata małych pacjen-
tów. Im więcej się dowiemy o dzieciach 
i funkcjonowaniu zarówno Hospicjum, 

jak i samego wolontariatu, tym trafniej 
będziemy mogli ocenić, w jakich za-
daniach będziemy czuć się najbardziej 
komfortowo. Chodzi o to, żeby na wi-
zytę do podopiecznego jechać z zapa-
łam i u progu jego domu być witanym 
z radością. Niezależnie, czy będziemy 
podawać dzieciom leki, czy czytać im 
wspomniane wyżej bajki, o które – ko-
niec końców – też jednak trochę chodzi. 

Te dzieci nie wyglądają jak na obraz-
kach – usłyszałam podczas rozmowy 
wprowadzającej do wolontariatu. Bar-
dzo mało jest pacjentów onkologicz-
nych – kontynuował koordynator, któ-
ry chyba chciał mnie przygotować na 
widok maluchów z rurkami w tchawi-
cy i sondami w brzuszkach. Na moje 
niedoczekanie ich uśmiechu. I na to, że 
w Hospicjum nie chodzi tylko o czyta-
nie bajek.

Dzieci nie jak z obrazka

Franio cierpi na wirusowe zapale-
nie opon mózgowych. Jest delikatny. 
Wypadły mu wszystkie włosy. Patrzył 
na mnie błękitnymi oczami, ale nie 

Podawanie płynów
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wiedziałam, czy mnie widział. Ja za to 
widziałam, jak ciężko oddychał. Chcia-
łabym mu pomóc, ale mogłam jedynie 
nauczyć się go oklepywać, jeśli babcia 
się zgodzi. Zgodziła się. Pielęgniarka 
Basia pokazała mi, jak to się robi.

Babcia to złota kobieta. Mądra, prze-
bojowa i pełna werwy. Powiedziałam 
jej, że jest dzielna, a ona na to, że tak 
o sobie nie myśli. Życzyła mi weso-
łych świąt i przytuliła czule, mimo że 
widziała mnie pierwszy raz w życiu. 
I zastanawiam się, jak to jest, że ci, któ-
rzy mogliby mieć pretensje do całego 

świata, mają do niego najwięcej miło-
ści. Po pożegnaniu z Franiem, jego bab-
cią i kotem, który zdążył już dokładnie 
przejrzeć zawartość toreb z prezentami 
z Hospicjum, pojechaliśmy na spotka-
nie z Natalką.

Natalka ma rzęsy jak 
księżniczka z bajki.

 
Natalka ma 10 miesięcy i waży 5,6 kg. 
Jest spokojna. Jest pierwszą księżniczką 

swoich rodziców. Poza tym nie jest już 
tak bajkowo, bo księżniczki nie cho-
rują na chorobę Krabbego, a Natalka 
tak. Pytam, czytam, szukam. To meta-
boliczna choroba o podłożu genetycz-
nym. Jest sobie taka otoczka, osłon-
ka mielinowa, która ma chronić nasze 
włókna nerwowe, aby impulsy nerwo-
we docierały do mózgu i koordynowa-
ły wszystkie funkcje życiowe. Mutacja 
genów, którą ma Natalka, powoduje, 
że mielina ma nieprawidłową budowę. 
Dziewczynka ma niewyjaśnione go-
rączki, wymioty, napady wzmożonego 
napięcia mięśni. Jest jedna na 100 ty-
sięcy innych książąt i księżniczek, bo 
choroba Krabbego prawie się nie zda-
rza. Prawie. Obok naszej księżniczki le-
żał grający pluszak. Natalka nie lubiła 
go na początku. Kobiety w końcu mają 
prawo być wybredne. Zabawka wróci-
ła jednak do łask i Natalka zasypia już 
spokojnie przy swoim przyjacielu.

Kinga jest waleczna 
i uparta.

Kolejnym dzieckiem, które poznałam 
podczas szkolenia jest Kinga, która też 
ma 10 miesięcy. Bardzo stara się od-
ksztusić to, co przeszkadza jej w od-
dychaniu. Udaje, że śpi, żebyśmy już 
jej nie męczyły oklepywaniem i inha-
lacją. W międzyczasie tata Kingi tłu-
maczy mi, jak głęboko można włożyć 
cewnik ssaka do odciągania wydzieliny. 
Nasza mała wojowniczka ma założoną 
rurkę tracheotomijną, która ułatwia jej 
oddychanie. Ma też PEG (rurka do ży-
wienia wprowadzona do żołądka przez 
ścianę brzucha). Patrzę, jak zakochany 
w córeczce tatuś podaje jej mleko przez 
rurkę. Myślę sobie, że jestem szczęścia-
rą, bo wiem, jak smakują pomarańcze 
i czekolada. I mogłam dowiedzieć się, 
że nie lubię schabowych oraz stwier-
dzić, że mama robi najlepszy rosół 
świata. Jestem szczęściarą, że mogę jeść 
i smakować.

Wiktoria i Weronika

Gdy dotarłyśmy do Wiktorii, od razu 
zostałam porwana przez starszą sio-
strę podopiecznej WHD, Weronikę. Czytanie bajeczek z Marysią
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Chcesz się ze mną pobawić? – zapytała 
sześciolatka. Jej błysk w oku sprawił, że 
poczułam się potrzebna. I pomyślałam, 
że wolontariat upiększa. I że te dzieci 
dają nam więcej niż my im. Wpraw-
dzie zdążyłam już zapomnieć, co mó-
wi Ken, kiedy idzie na randkę z Barbie, 
ale Weronika cierpliwe tłumaczyła mi, 
jak ma wyglądać spotkanie lalek. I że 
to coś obok jej nogi to nie lampka, tyl-
ko słońce. Bo „tak na niby mamy lato, 
OK”? Szkoda, że mutacje genów nie są 
na niby. I bezdechy. I rdzeniowy zanik 
mięśni. Mama dziewczynek żegna nas 
słodkimi upominkami, a ja patrzę na 
trzy rodzaje ciast na stole i zastanawiam 
się, kiedy te kobiety (z dziewczynkami 
mieszka również babcia) miały czas je 
upiec.

Marysia

Maria przyszła na świat ponad rok te-
mu. Jest ostatnim dzieckiem, które 

poznałam podczas wprowadzenia do 
wolontariatu. Uśmiechała się! Umie 
robić główką „nie, nie, nie”. Na zmia-
nę zaciska swoje malutkie piąstki i pro-
stuje paluszki, jak w zabawie „wkręca-
my żarówki”. Kiedy wzięłam ją na ręce 
i usiadłyśmy na fotelu, Marysia zaczęła 
stukać nóżkami o twarde strony ksią-
żeczki, którą razem przeglądałyśmy. 
Sprawiało jej to niesamowitą frajdę. 
Miałam wrażenie, że właśnie odkryła 
swoje stopy. Z Marysią można nawią-
zać kontakt i to jest kapitalna sprawa.

Czasem słyszę od młodych, zmęczo-
nych mam: „wystarczy, że on/ona się 
uśmiechnie i zapominam o całym tru-
dzie”. I chyba właśnie ten brak uśmie-
chu, kontaktu wzrokowego i jakiejkol-
wiek reakcji na moje gesty i słowa jest 
dla mnie najbardziej uderzającym do-
świadczeniem wolontariatu. Nie rurki 
w nosach i PEG w brzuszkach, ale to, 
że niewiele mogę wyczytać z dziecię-
cych twarzy. W wolontariacie chodzi 
o obecność. To niedużo – jeśli dajesz. 
I co niemiara dla tych, którzy twoją 

obecność przyjmują. A więc podwijaj 
rękawy i bierz się do roboty, a zoba-
czysz, że tym, który zyskuje najwięcej,  
jest wolontariusz.

Marta Radzikowska
Wolontariuszka WHD 

Zabawa z Marysią

Czy wiesz że...

str. 25

Dzięki „rurkom w no-
sach i PEG” o których 
pisze Marta dzieciom, 
które nie potrafią poły-
kać można podawać leki 
i pokarm prosto  
do żołądka.



spotkanie wolontariuszy

Rozpoczęliśmy od wysłuchania 
fragmentu książki Stephena Levi-

ne’a „Kto umiera? Sztuka świadomego 
życia i świadomego umierania”. Autor 
przywołuje w niej starożytną przypo-
wieść chińską, opowiadającą o cesarzu, 
który pragnął godnie uczcić stulecie pa-
nowania swego rodu. Sprowadził więc 
do pałacu wielkiego poetę, mistrza zen, 
u którego zamówił poemat opisujący 
długie i owocne rządy oraz chwałę swo-
jej dynastii. Mistrz rozwinął pergamin 
i zaczął czytać: „Dziadek umiera, oj-
ciec umiera, dziecko umiera...” Cesarz 
nie mógł powstrzymać gniewu, jednak 
poeta szybko uspokoił władcę słowami: 
„Panie, to nie przekleństwo rzucone 
na twój dom, chociaż tak to odebrałeś. 
Przeciwnie – jest to największe z błogo-
sławieństw. Bo czyż może być większa 

łaska niż widzieć, że najpierw umiera 
najstarszy, a każdy cieszy się długim 
i owocnym życiem? Czyż może być 
większe nieszczęście dla rodziny niż 
śmierć dziecka?”

Wprawdzie to tylko przypowieść, ale 
jakże adekwatna do rzeczywistości. 
Kiedy odchodzi najstarszy z rodu, czy 
w potoku łez potrafimy znaleźć miejsce 
na radość z jego wieloletniej obecności 
w naszym życiu? Czy potrafimy pogo-
dzić się z czymś, co naturalne i nieunik-
nione? W sytuacji nieodwracalnej stra-
ty ukochanej osoby, trudno wspinać się 
na wyżyny heroizmu i zadowolić wspo-
mnieniami. Być może nie powinniśmy 
tego od siebie żądać, ale kiedy zastano-
wimy się głębiej, taka postawa może 
być pomocna w przechodzeniu żałoby. 

Zaryzykuję stwierdzenie, że trudniej 
jest, gdy kolejność zostaje zaburzona 
i musimy pożegnać dziecko.

Dzieci to obraz tego, 
co można zrobić 
ze swoją miłością.

Wielu wolontariuszy WHD musiało 
zmierzyć się z taką sytuacją. Co wtedy? 
Wolontariusz po odejściu podopiecz-
nego często przestaje być wolontariu-
szem. Ale relacje między rodziną a wo-
lontariuszem pozostają. – Nadal mam 
kontakt z mamą Kuby, byłam na po-
grzebie – wyznaje Ania.

Wolontariat to bardziej styl życia niż 
„zawód”. Trudno po pożegnaniu z pod-
opiecznym przestawić się na „tryb off-
-line”. Ale w końcu trzeba. Żeby zadbać 
o siebie, wrócić do normalności i móc 

W sobotę 3 lutego odbyło się spotkanie wolontariuszy Warszawskiego Hospi-
cjum dla Dzieci, poprowadzone przez koordynatora pracy wolontariatu – Mi-
rosława Dziekańskiego. Tematem przewodnim spotkania była ,,Trauma po 
odejściu podopiecznego”. Refleksjom, wymianom doświadczeń i dyskusjom 
(momentami bardzo zaciętym) przysłuchiwały się  psycholog WHD, Agniesz-
ka Chmiel-Baranowska i lekarz WHD, dr Iwona Bednarska-Żytko. 

Trauma po odejściu
podopiecznego

str. 26
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Trauma po odejściu
podopiecznego

znowu być dla innych. – Czuję obo-
wiązek, że chcę pojechać, spotkać się 
z rodzicami i pożegnać – mówi jeden 
z wolontariuszy, Artur Wosztyl. – Do-
świadczenia życiowe pomagają nam 
przejść łatwiej przez wszystko. Wolon-
tariusz powinien też przejść żałobę, że-
by wrócić do psychicznego dobrostanu 
– podsumowuje Agnieszka, psycholog.

Często wolontariusz nie zajmuje się 
chorym dzieckiem, a pomaga w opiece 
nad jego rodzeństwem.  Żałoba nabie-
ra wtedy innego wymiaru. – Ja zajmo-
wałam się więcej rodzeństwem dziew-
czynki niż samą dziewczynką, więc nie 
przeżyłam tego tak mocno – słyszę od 
jednej z wolontariuszek.

Nikogo – żadnego człowieka, żadnego 
dziecka nie da się zastąpić. Ale ukoje-
niem w stracie może być dla wolonta-
riusza obecność innych podopiecznych. 
– Gdy odszedł Maciuś, miałam jeszcze 
Wojtka, więc nie poczułam pustki z ra-
cji odejścia. Rodzice Maciusia byli chy-
ba przygotowani na śmierć, bo Maciuś 
kilka razy już odchodził – wspomina 
jedna z wolontariuszek, Magda Miko-
łajczyk.

Cierpienie samo w sobie jest bez sen-
su, ale gdy nadamy mu znaczenie i war-
tość, może stać się lekcją. Ból nie będzie 
być może lżejszy, ale inny. – Widziałam 
ogromny sens przyjścia na świat tych 
dzieci, które zmieniały kogoś w sposób 
trwały. Tak go to prostowało w sposób 
nieprawdopodobny, że żadna psychote-
rapia by tego nie zrobiła. To dziecko ma 
misję do spełnienia. W momencie, gdy 
ta misja jest spełniona, ono odchodzi – 
to chyba jedne z najpiękniejszych słów 
zasłyszanych na spotkaniu. – Dzieci to 
obraz tego, co można zrobić ze swo-
ją miłością – tym zdaniem kończy się 
myśl jednej z najbardziej doświadczo-
nych wolontariuszek WHD Zosi Mar-
nic.

Podopieczni są nam dani z Bożej łaski 
– mówi Kasia Zawadka. Czy zatem Pan 
Bóg je do nas wysyła z tą misją?

Wolontariusze zgodnie twierdzą, że po 
śmierci podopiecznego warto spotkać 
się i porozmawiać. Nie wolno być osa-
motnionym w swojej żałobie. – Spo-
tkaliśmy się z wolontariuszami i psy-
chologami, z księdzem. Dla mnie to 
było ważne, że mogliśmy porozmawiać 

o tym (o śmierci dziecka – przyp. red.). 
Nie zdawałem sobie sprawy, że tak to 
przeżyję. Każda sytuacja jest inna, ale 
warto po śmierci podopiecznego spo-
tkać się i pogadać z innymi wolonta-
riuszami czy specjalistą – dzieli się do-
świadczeniem Maciek Stachowicz.

Śmierć ma sens wtedy, 
kiedy życie miało sens.

Z kolei psycholog Agnieszka Chmiel-
-Baranowska mówi o dwóch krytycz-
nych momentach w żałobie. Pierwszy 
to pozwolenie sobie na przeżycie bó-
lu. Drugi to pozwolenie na powrót do 
życia. Jeśli nie „przerobimy” każdego 
z etapów w swoim czasie, będziemy 
próbowali je przeskakiwać, czy udawać, 
że nas nie dotyczą, ból i rozpacz w każ-
dej chwili mogą wrócić.

O swoich doświadczeniach z odej-
ściem dziecka, z nieco innej perspek-
tywy, wspomniał również koordynator 
wolontariatu, Mirek: „Kiedy odchodzi 
podopieczny, to ja muszę poinformo-
wać o tym wolontariusza. I zanim mu 
o tym powiem, muszę sam sobie z tym 
poradzić”.

Kiedy dziecko odchodzi, czujemy się 
bezradni. Wówczas dobrze jest od-
naleźć się w pocieszaniu żałobników, 
w byciu z bliskimi. Wolontariusz jest 
potrzebny do budowania sensu, bo ma 
te same wspomnienia o dziecku, co bli-
scy. Rodzeństwo często walczy o kon-
takt z wolontariuszem, bo trudno im 
rozmawiać z rodzicami. I w tego rodza-
ju obecności wolontariusz również mo-
że się odnaleźć.

Czasem bardziej jesteśmy potrzebni 
rodzinie niż samemu dziecku. Oso-
by cierpiące po stracie mają potrzebę 
opowiedzieć coś, poradzić się, wyżalić. 
Człowiek, dopuszczony do uczestnicze-
nia w życiu takiej rodziny, uczy się po-
kory, podziwia pracę rodziców. Najczę-
ściej mamy.

Osoby, które udzielają się w Hospicjum 
od wielu miesięcy lub nawet lat, zwra-
cają uwagę na to, że dopóki nie wejdą 
do domu chorego dziecka, jedyne, co 

mają, to wyobrażenia. – Była osoba, 
która chciała koniecznie pomagać na 
oddziale. Tu nie ma oddziałów – my 
jeździmy do domów – wyjaśnia jedna 
z pracownic WHD.

Być może ktoś, kto czyta ten tekst, 
chciałby udzielać się w hospicjum 
w sposób inny niż opieka nad dziec-
kiem – istnieje wiele możliwości. Nie 
tylko pomaganie przy maluchach się 
liczy, ale również promocja Fundacji. 
Mamy tutaj np. pasjonatów biegania, 
którzy startują w ulicznych biegach  
w koszulkach promujących WHD. 
Można wypisywać podziękowania lub 
udzielać się dziennikarsko – tak jak ja. 
Można też znaleźć swój własny sposób 
na bycie dla innych. 

Nie mamy zrozumienia 
dla problemów typu 
złamany paznokieć.

Żeby się nie wypalić zupełnie, trzeba 
mieć spójną filozofię życiową.  Mieć coś 
takiego dla siebie. Mieć odskocznię. – 
Mówimy z kolegami, że hospicjum uza-
leżnia. Kiedy wychodzimy z hospicjum, 
nie mamy zrozumienia dla problemów 
typu „złamał mi się paznokieć dwie go-
dziny po wyjściu od kosmetyczki” – 
słyszę pod koniec spotkania.

Z kolei Mirek zwraca uwagę, aby we 
wszystkim, co robimy być przejrzy-
stym. Szczerym. Nawet jeśli nasze ocze-
kiwania wobec wolontariatu nie pokry-
ją się z rzeczywistością.

– Każdemu wolontariuszowi mówię na 
końcu rozmowy: „Możesz powiedzieć, 
że nie dałem rady. Nie znikaj, powiedz 
wprost, jeśli chcesz zrezygnować”. – tłu-
maczy Mirek.  Ale jak to „nie dałem ra-
dy”?  Według mnie sama decyzja przyj-
ścia na wolontariat jest „daniem” rady 
– podsumowuje jeden z wolontariuszy.

I niech ta krótka wymiana zdań, koń-
cząca spotkanie wolontariuszy War-
szawskiego Hospicjum dla Dzieci, bę-
dzie również inspirującą kropką tego 
tekstu.

Marta Radzikowska
Wolontariuszka WHD
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Spotkanie wolontariuszy

Do spotkania przygotowywałem 
się, czytając książkę Kto umiera? 

Sztuka świadomego życia i świadomego 
umierania, autorstwa  Stephena Levine’a. 

Trauma to trudny temat, zacząłem więc 
cytatem z książki. Przytoczony frag-
ment mówił, że błogosławieństwem 
jest, gdy syn czy córka urządzą pogrzeb 
swoim rodzicom czy dziadkom. Po od-
czytaniu cytatu zapadła cisza, więc kon-
tynuowałem, opowiadając o swoich do-
świadczeniach.

Do mnie, jako koordynatora wolon-
tariatu, należy zawiadamianie wolon-
tariuszy o śmierci podopiecznego. To 
bardzo trudny moment, więc do takiej 
rozmowy muszę się przygotować. Pa-
miętam każdą z tych rozmów.  Najtrud-
niejsza była ta, kiedy musiałem powie-
dzieć o śmierci dziecka osobie, która 
w ciągu roku straciła już trzeciego pod-
opiecznego. Bardzo trudno jest znaleźć 
właściwe słowa.

Wolontariusze 
dzielili się swoimi 
doświadczeniami. 

Wszyscy byli zgodni co do tego, że 
nawiązane relacje zobowiązują nas 
do uczestnictwa w pogrzebie oraz do 
wspierania rodziców w trudnych chwi-
lach żałoby. Jedna z wolontariuszek za-
uważyła, że metodą na ból po utracie 
podopiecznego, może być zaangażowa-
nie się w pomoc kolejnej rodzinie.  

Inna natomiast mówiła o miłości do 
tych dzieci i o tym, że tak naprawdę nie 
my wybieramy sobie rodziny – opieku-
jemy się nimi, bo tak chciał Bóg, a póź-
niej z perspektywy upływającego czasu 
i naszych osobistych doświadczeń, wi-
dzimy czym się kierował, dając nam te-
go podopiecznego.

Kolejna osoba zauważyła, że boimy się 
pierwszego spotkania, wizyty u nie-
uleczalnie chorego dziecka, a później 
wkładamy wiele pracy i zaangażowania, 

aby dziecko obdarowało nas uśmie-
chem, ponieważ jest to najpiękniejszy 
podarunek, jaki możemy otrzymać. 
Traumą może być nie tylko odejście 
dziecka, ale również warunki socjalne 
rodziny. Jedna z wolontariuszek wspo-
minała dom, w którym pokój dziecka 
przypominał składzik na niepotrzebne 
rzeczy. Mimo że pokój został  przysto-
sowany do potrzeb dziecka, w jej głowie 
pozostał smutny obraz. To było dla niej 
bardzo trudne doświadczenie.

Ból, który czujemy po 
odejściu dziecka, jest 
czymś naturalnym.

Agnieszka Chmiel-Baranowska, psy-
cholog Hospicjum, starała się wyja-
śnić, co dzieje się z nami po utracie 
podopiecznego. Krok po kroku oma-
wiała relacje, które łączą nas z rodziną 
i dzieckiem, kiedy zaczynamy bywać 
w ich domu. To od nas zależy, jak blisko 
jesteśmy związani z rodziną. Im głęb-
sze relacje, tym większe poczucie stra-
ty. Agnieszka nie dała nam recepty na 
przeżywanie traumy po śmierci pod-
opiecznego, bo takiej nie ma. 

Zdarza się, że z czasem wolontariusz 
jest jedyną osobą, z którą rodzice mo-
gą porozmawiać o śmierci swojego 

dziecka. Te rozmowy pomagają zarów-
no nam, jak i rodzicom. 

Wszystkim uczestnikom dziękuję za 
spotkanie. Dało ono możliwość oso-
bistej rozmowy z Agnieszką Chmiel-
-Baranowską. Mam nadzieję, że 
w przyszłości ułatwi to kontakty z wo-
lontariuszami, którzy będą szukali po-
mocy po utracie podopiecznego. Roz-
mowa z psychologiem może pomóc 
w zrozumieniu i uporządkowaniu na-
szych emocji, których nie powinniśmy 
się wstydzić.

Mirosław Dziekański
Koordynator Wolontariatu

Czy wiesz że...

W 2017 r. Wolontariu-
sze Warszawskiego 
Hospicjum dla Dzieci 
odwiedzili 603 razy 35 
podopiecznych.
Przez cały 2017 rok,  
wolontariusze wyko-
nując powierzone im 
zadania, przejechali 
samochodami Fundacji 
WHD ponad 53 tysiące 
kilometrów.

Animacje przygotowane przez wolontariuszy podczas uroczystości 
z okazji X-lecia Poradni USG Agatowa
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Wolontariat 
 szkolny

Wybraliśmy okres Świąt Bożego 
Narodzenia, jako ten piękny 

czas, w którym w sposób szczególny po-
winniśmy dać odrobinę radości innym. 
I udało nam się. To niesamowite uczu-
cie usłyszeć, że na buziach tych dziecia-
ków pojawił się uśmiech, a wydawałoby 
się, że trzeba tak wiele. Od tamtej pory 
dzieci z Hospicjum dostają od uczniów 
naszej szkoły własnoręcznie wykonane 
prezenty na Dzień Dziecka i na Święta.

Niedawno gościliśmy u nas panią Mał-
gorzatę, która opowiedziała, jak wyglą-
da praca w WHD i co należy do jej obo-
wiązków. Dowiedzieliśmy się również 
jakie dzieci są pod opieką Hospicjum. 
Uczniowie z wielką uwagą wsłuchiwali 
się w każdą historię. Był to dla wszyst-
kich powód do refleksji. Należy doce-
niać proste rzeczy, takie jak możliwość  
poruszania się, nauki w szkole, spoty-
kania się z kolegami, rzeczy, o których 
zwykle się nie myśli, bo są oczywiste.

W naszej szkole przy ul. Malowniczej 
znajdują się oddziały integracyjne... 

Współpraca naszej szkoły z Fundacją Warszawskie Hospicjum dla Dzieci roz-
poczęła się dwa lata temu. Zaproponowałam pani Małgorzacie Morawskiej, 
która jest pracownikiem Fundacji WHD i mamą jednego z uczniów naszej 
klasy, że przygotujemy świąteczne upominki dla podopiecznych Hospicjum. 
Nie sądziłam, że uczniowie tak chętnie zaangażują się w tę inicjatywę.

Uczniowie klasy 6b z wychowaczynią p. Dorotą Dajos

wolontariat

cd na str 31
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Wady wrodzone serca są najczęst-
szymi patologiami wrodzonymi 

i stanowią drugą co do częstości przy-
czynę zgonów noworodków i niemow-
ląt. W ramach programu badań prena-
talnych, działającego w Polsce od 2008 
roku, prenatalna diagnostyka kardiolo-
giczna nie znalazła swojego oddzielne-
go miejsca. Poza wadami wrodzonymi 
układu krążenia w okresie prenatal-
nym rozpoznawane są zmiany czyn-
nościowe, takie jak zaburzenia rytmu 
serca i niewydolność krążenia, zmiany 
związane z patologiami położniczymi, 
takimi jak zespół przetoczenia między 
płodami lub wewnątrzmaciczne zaha-

mowanie wzrastania płodu. We wszyst-
kich powyższych przypadkach detalicz-
na ocena układu krążenia płodu pod 
względem zarówno budowy, jak i funk-
cji, pomaga w podejmowaniu decyzji 
mających na celu optymalne postępo-
wanie okołoporodowe. Odpowiednio 
wczesne wdrożenie leczenia prenatal-
nego często zapobiega wcześniactwu 
i umożliwia urodzenie zdrowego no-
worodka, lub dziecka w lepszym stanie, 
którego szanse na skuteczne leczenie 
są lepsze. Dzięki powołaniu Zakładu 
możliwe będzie większe wprowadzenie 
elementów kardiologii prenatalnej do 
szkolenia lekarzy specjalizujących się 

w: położnictwie i ginekologii, kardio-
logii dziecięcej, kardiologii dorosłych, 
kardiochirurgii, pediatrii, neonatologii, 
chirurgii dziecięcej oraz genetyce kli-
nicznej. 

Prof. Joanna Szymkiewicz-Dangel bu-
dowała kardiologię prenatalną w wo-
jewództwie mazowieckim we współ-
pracy z CMKP. Rozpoczynała badania 
echokardiograficzne płodów wspólnie 
z lekarzami ze Szpitala Klinicznego 
CMKP im. W. Orłowskiego, następnie 
zorganizowała Poradnię Kardiologii 
Perinatalnej w Szpitalu Klinicznym im. 
Ks. Anny Mazowieckiej, oraz Porad-
nię USG Agatowa (która szybko stała 
się największym ośrodkiem referencyj-
nym kardiologii prenatalnej w Polsce). 
W tym czasie stale blisko współpraco-
wała z II Kliniką Położnictwa i Gine-
kologii CMKP w Szpitalu Bielańskim. 
Dzięki porozumieniu z prof. Romual-
dem Dębskim i dr hab. Marzeną Dęb-
ską w roku 2011 rozpoczęła pierwszy 
i jedyny w Polsce program interwencji 
kardiologicznych u płodów. W zespo-
le wykonującym płodowe interwen-
cje jest również lek. Adam Koleśnik, 

Zakład 
Kardiologii Perinatalnej  
i Wad Wrodzonych CMKP

aktualności

W kwietniu 2017 roku z inicjatywy Dyrektora Centrum Medycznego Kształ-
cenia Podyplomowego prof. Ryszarda Gellerta został rozpisany konkurs na 
stanowisko kierownika Zakładu Echokardiografii Płodowej – nowej jednostki 
szkoleniowej CMKP. Po złożeniu odpowiednich dokumentów i zaakceptowa-
niu kandydatury przez Radę Naukową CMKP jego kierownikiem została prof. 
Joanna Szymkiewicz-Dangel, specjalista pediatrii i kardiologii, jedna z dwóch 
organizatorów kardiologii prenatalnej w Polsce. Zakład został powołany w 
dniu 1.09.2017 r., a jego nazwa została zmieniona na Zakład Kardiologii Pe-
rinatalnej i Wad Wrodzonych. W dniu 29 listopada 2017 r. podpisano umowę 
między CMKP a Fundacją Warszawskie Hospicjum dla Dzieci, na podstawie 
której siedzibą zakładu jest Poradnia USG Agatowa Fundacji WHD.

Osoby na zdjęciu:
Na pierwszym planie (od lewej):
Dyrektor prof. dr hab. n. med. Ryszard Gellert,
prof. dr hab. n. med. Joanna Szymkiewicz-Dangel, 
Wiceprezes Fundacji WHD Ireneusz Kalisiak, 
z tyłu: z-ca Dyrektora ds. Klinicznych 
prof. dr hab. n. med. Wojciech Zgliczyński, 
Z-ca Dyrektora ds. Dydaktycznych 
i Naukowych dr hab. n. med. Wojciech Bik, 
prof. nadzw. w CMKP
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Zakład 
Kardiologii Perinatalnej  
i Wad Wrodzonych CMKP

wieloletni członek zespołu kardiologów 
prenatalnych (obecnie w trakcie spe-
cjalizacji z kardiologii dziecięcej w Pra-
cowni Interwencji Sercowo-Naczynio-
wych Instytutu „Pomnik – Centrum 
Zdrowia Dziecka”). Dotychczas zespól 
przeprowadził 106 interwencji kardio-
logicznych u płodów, co stawia go na 
trzecim miejscu na świecie. 

Od wielu lat kobiety ciężarne z różny-
mi patologiami płodów, stwierdzonymi 
podczas badania echokardiograficzne-
go, są kierowane w celu przeprowadze-
nia diagnostyki inwazyjnej do Poradni 
Ultrasonografii i Terapii Płodu Szpitala 
Bielańskiego. Od trzech lat, dzięki temu 
iż jednym z asystentów współpracują-
cych z prof. Joanną Szymkiewicz-Dan-
gel jest dr n. med. Paweł Własienko, 

specjalista genetyki klinicznej z Zakła-
du Genetyki Instytutu Matki i Dziecka, 
zaczęto przeprowadzać badania meto-
dą mikromacierzy oligonukleotydo-
wej aCGH w przypadku stwierdzenia 
w USG patologii u płodów, co otwo-
rzyło zdecydowanie szersze możliwości 
diagnostyczne. 

Dyrektor Szpitala Bielańskiego, jako 
pierwszy w Warszawie, podpisał umo-
wę z Fundacją WHD, która umożli-
wia udzielanie konsultacji psycholo-
gicznych kobietom, które dowiedziały 
się o ciężkiej chorobie swojego niena-
rodzonego dziecka i stają przed często 
bardzo trudną dla nich decyzją: co da-
lej? W ten sposób wspólnie rozwijamy 
perinatalną opiekę paliatywną, której 
zasady opracowali wiele lat temu prof. 

Joanna Dangel i dr hab. Tomasz Dan-
gel, a która wpisuje się w program no-
wej ustawy „Za życiem”.

Prof. Joanna Szymkiewicz-Dangel kar-
diologię prenatalną budowała w Polsce 
od zera. Obecnie polski system kardio-
logii prenatalnej jest jednym z najlepiej 
działających w Europie. Z tego wzglę-
du fakt zauważenia jej pracy przez prof. 
Ryszarda Gellerta i nadanie tej dzie-
dzinie odpowiedniej rangi w systemie 
szkolenia podyplomowego, przez po-
wołanie Zakładu Kardiologii Perinatal-
nej i Wad Wrodzonych CMKP, jest kro-
kiem milowym w rozwoju kardiologii 
prenatalnej w Polsce.

Redakcja

cd ze str 29
... w których uczą się dzieci o specjal-
nych potrzebach edukacyjnych. Pomoc 
dzieciom, które mają różnego rodzaju 
trudności edukacyjne i społeczne, nie 
jest nam nauczycielom obca. Nie jest 
ona również obca dzieciom. Często są 
to działania dostosowane do ich moż-
liwości, np. pomoc przy zapisaniu pra-
cy domowej, odnalezieniu zgubionej 
książki czy powiedzeniu „słuchaj nie 
martw się, wszystko będzie dobrze”. Te-
go uczymy nasze dzieci.

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

Poprosiliśmy o listę z imionami pod-
opiecznych Hospicjum, chcąc przygo-
tować indywidualne życzenia świątecz-
ne dla każdego z nich. Kiedy kolejny 
raz zabraliśmy się do pracy nad prezen-
tami, zauważyliśmy brak imion niektó-
rych podopiecznych. To był moment 
zastanowienia się, pytań, na które nie 
umieliśmy znaleźć odpowiedzi.

Co roku, w okresie świątecznym, po-
magamy Fundacji WHD w pakowaniu 

kwartalników do kopert i adresowa-
niu ich. W akcję zaangażowanych jest 
wiele klas i nauczycieli. Wolontariusze 
z Hospicjum dostarczają do szkoły kil-
kanaście tysięcy egzemplarzy, a naszym 
zadaniem jest zwrócić je przygotowane 
do wysyłki. Gdy przychodzi ten czas, 
dzieci już nie mogą doczekać się mo-
mentu, kiedy przy świątecznej muzyce, 
jak sami to określają, „będą pracować 
jak maszyny”. Poświęcają swój wolny 
czas przed i po lekcjach dla szczytnego 
celu, przy tym dobrze się bawiąc.
 
 
 

Pomaganie innym sprawia nam  
wiele radości i satysfakcji. Wspólnie 
spędzony czas przy przygotowaniu 
upominków czy pakowaniu kwartalni-
ków jest dla nas bardzo cenny, bo mo-
żemy wtedy być razem i przy tym robić 
coś dobrego dla innych, tym bardziej, 
że dzieci z Hospicjum traktujemy już 
jak swoich kolegów i koleżanki.

Dorota Dajos i Uczniowie klasy 6b
Szkoły Podstawowej z Oddziałami 
Integracyjnymi nr 87 im. 7 Pułku 

Piechoty Armii Krajowej „Garłuch” 
w Warszawie

Dorota Dajos
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Weekend upłynął pod znakiem 
warsztatów na temat przekazy-

wania trudnych informacji pacjentom 
i ich rodzinom oraz wykładu dotyczą-
cego negatywnego aspektu pracy leka-
rza – wypalenia zawodowego.

W sobotę zostaliśmy podzieleni na 
trzy grupy – każda składała się ze stu-
dentów, lekarza i psychologa. Podczas 
praktycznej części zajęć w grupach 
mieliśmy okazję sprawdzić się jako le-
karze w bardzo trudnej sytuacji – prze-
kazywaniu niepomyślnych informacji 
swoim pacjentom.

Każdy z nas mógł wystąpić w roli medy-
ka lub pacjenta. Student dostawał kart-
kę z zarysem sytuacji, w jakiej znajduje 
się grana przez niego postać. W przy-
padku pacjenta sytuacją taką mogła być 
wizyta u lekarza z powodu złamanej 
nogi na nartach, a w przypadku lekarza 

przekazanie informacji, że nie jest to 
zwykle złamanie, a nawrót choroby. 

nowotworowej.

Współpraca 
Fundacji WHD z WUM
Na mocy porozumienia zawartego między Fundacją WHD i Warszawskim Uni-
wersytetem Medycznym na prowadzenie fakultatywnych zajęć dydaktycznych  
dla studentów wydziałów lekarskich WUM,  w dniach 9-10 grudnia 2017  r.  
odbyły się ostatnie zajęcia ,,Pediatryczna i perinatalna opieka paliatywna.  
Komunikacja z pacjentem i jego rodziną” w semestrze zimowym.

Pacjentka
23-letnia kobieta 2 lata po zakoń-
czeniu leczenia raka piersi zgłasza 
się ze złamaniem kości udowej 
(wypadek na nartach).
Wykonano badania obrazowe 
kości. 
Przychodzi lekarz, żeby poinfor-
mować o wyniku badań.

Lekarz
23-letnia kobieta 2 lata po zakoń-
czeniu leczenia raka piersi zgłasza 
się ze złamaniem kości udowej 
(wypadek na nartach).
Badania obrazowe kości. Wynik: 
złamanie patologiczne z powodu 
przerzutu raka piersi do kości 
udowej. 
 

W innych kościach widoczne 
przerzuty.
Rozpoznanie: rozsiana choroba 
nowotworowa. Choroba nieule-
czalna.
Zadanie: przekazać informację 
o rozpoznaniu pacjentce, która 
sądzi, że została wyleczona z raka 
piersi. Poinformować o zakoń-
czeniu leczenia onkologicznego 
i rozpoczęciu opieki paliatywnej. 
Skierować do hospicjum domo-
wego.

Wcieliłem się 
w postać lekarza, 
który miał 
poinformować 
pacjentkę, 
że jej dziecko cierpi 
na zespół Edwardsa.

str. 32
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Współpraca 
Fundacji WHD z WUM

str. 33

Przekazanie drugiej osobie informacji: 
„Niestety, mam dla pani złą wiadomość 
– pani dziecko jest śmiertelnie chore”, 
sprawiło mi sporo kłopotu. Wiedzia-
łem, że sytuacja jest fikcyjna, ponie-
waż naprzeciw mnie siedzi koleżanka 
ze studiów, a nie kobieta w ciąży. Mimo 
to trudno było mówić w takiej chwili 
rzeczowo i opanować swoje ciało tak, 
aby nie gestykulowało niepotrzebnie. 
Bardzo duży wpływ na nasz przekaz 
ma komunikacja niewerbalna – słusz-
nie zwracano nam uwagę, abyśmy nie 
kręcili się na krzesłach i utrzymywali 
kontakt wzrokowy z pacjentem, a nasza 
postawa była otwarta. W sytuacji stre-
sowej mowa ciała może być wyrazem 
stresu i zakłopotania lub spokoju i zde-
cydowania.

Poza gestykulacją mogliśmy poćwi-
czyć wysławianie się. Rzeczowe i wy-
raźne przekazanie informacji pacjen-
towi wraz z upewnieniem się, że 
zrozumiał wszystko, co powiedzieli-
śmy, ma kluczowe znaczenie w proce-
sie uzyskiwania jego świadomej zgody 
na dalsze postępowanie. Co ważne – 
nie należy mówić cały czas, zasypując  

chorego gradem słów. Warto robić pau-
zy, dzięki czemu pacjent ma chwilę cza-
su na przyjęcie trudnych wiadomości, 
zadanie pytań, przedstawienie swoich 
wątpliwości.

Po każdej scence mieliśmy chwilę cza-
su na dyskusję. Mogliśmy podzielić się 
swoimi przemyśleniami dotyczącymi 
sytuacji, która została odegrana, a „ak-
torzy” mówili o emocjach towarzy-
szących im w trakcie grania. Ponadto 
obecni na sali psycholog i lekarz prze-
kazywali nam swoje uwagi co do przed-
stawianych scen. 

Niedzielny poranek rozpoczęliśmy od 
wykładu dr. Dangla dotyczącego wypa-
lenia zawodowego wśród lekarzy. Nie-
stety, nasza grupa zawodowa ze wzglę-
du na specyfikę  pracy i przewlekły stres 
jest w dużym stopniu narażona na to 
zjawisko. Depersonalizacja pacjentów 
przez lekarza, poczucie braku sukcesów 
i satysfakcji z pracy, rozczarowanie za-
wodem oraz wyczerpanie emocjonal-
ne – to elementy zespołu wypalenia za-
wodowego (ang. burnout), które mogą 
prowadzić nawet do samobójstwa.

Potrzebna jest wiedza na temat pro-
filaktyki, która obejmuje m.in. higie- 
nę emocjonalną (umiejętność radzenia 
sobie z negatywnymi emocjami), aser-
tywność i dbanie o siebie. Warto mieć 
również wsparcie w rodzinie, która po-
może w przezwyciężeniu ciężkich chwil 
spowodowanych konfliktami w miejscu 
pracy. Po wykładzie przyszedł czas na 
film, w którym o swoich doświadcze-
niach z wypaleniem zawodowym opo-
wiadali lekarze Fundacji WHD.

Na koniec wspólnie zastanawialiśmy się 
nad tym, co  można zmienić w formie 
fakultetu, aby studenci na przyszłych 
zajęciach mogli z nich jeszcze więcej 
wynieść. Budynek przy ul. Agatowej 
opuściliśmy bogatsi o wiedzę, której nie 
zdobylibyśmy w murach naszej Alma 
Mater. Wiedzę, która sprawi, że w przy-
szłości będziemy lepszymi lekarzami.

Mateusz Maternia,
student WUM 

Warsztaty wywołały 
niemałe emocje wśród 
uczestników. 

W dniach 9-10 grudnia 2017 r. uczest-
niczyliśmy w ostatnich zajęciach fa-
kultatywnych organizowanych przez 
Fundację Warszawskie Hospicjum dla 
Dzieci w tym semestrze.

Tym razem zajęcia odbyły się w formie 
warsztatów, których celem była nauka 
komunikacji w relacji lekarz-pacjent 
z uwzględnieniem przekazywania trud-
nych informacji.

Każdy z nas miał okazję sprawdzić się 
w roli lekarza, przekazując pacjentowi 
w możliwie profesjonalny i empatyczny 
sposób niepomyślną diagnozę. Następ-
nie próbowaliśmy wejść w rolę pacjen-
ta, który usłyszał złe informacje na te-
mat stanu zdrowia.

Po odegraniu scenki mogliśmy podzie-
lić się swoimi odczuciami i trudnościa-
mi, a także wysłuchać opinii eksper-
tów, którymi byli lekarze i psycholodzy 
z Hospicjum.

Większość studentów oceniła zajęcia 
jako wartościowe i przydatne, zwraca-
jąc uwagę na to, że na temat komuni-
kacji z pacjentem, poświęca się zale-
dwie kilka godzin zajęć w całym toku 
studiów.

Drugiego dnia, oprócz omówienia 
warsztatów, wysłuchaliśmy wykładu  
dr. Dangla na temat zespołu wypale-
nia zawodowego. Jak się okazuje, jest 
to bardzo częste zjawisko w zawodzie 
lekarza. Oprócz omówienia źródeł te-
go problemu, mogliśmy dowiedzieć się, 
jak należy z nim walczyć.

Uważam, że czas spędzony na zaję-
ciach był bardzo dobrze wykorzystany.  
Myślę, że podobne warsztaty są po-
trzebne każdemu studentowi uczel-
ni medycznej, ponieważ komunikacja 
z pacjentem jest nieodzownym i nie-
łatwym elementem naszego przyszłego 

Pacjentka
22-letnia kobieta w 23 tygodniu 
ciąży zgłasza się na konsultację.
Tydzień wcześniej w badaniu USG 
stwierdzono wadę serca płodu 
i wysunięto podejrzenie zespołu 
genetycznego. Wykonano badanie 
genetyczne w celu oznaczenia 
kariotypu.
Przychodzi lekarz, żeby poinfor-
mować o wyniku badania gene-
tycznego.

Lekarz
22-letnia kobieta w 23 tygodniu 
ciąży zgłasza się na konsultację.
Z powodu podejrzenia zespołu 
genetycznego płodu wykonano 
badanie genetyczne – kariotyp.
Rozpoznanie: trisomia 18 (zespół 
Edwardsa) – wada letalna.
Zadanie: przekazać matce infor-
mację o rozpoznaniu trisomii 
18 (zespół Edwardsa). Wyjaśnić 
możliwe sposoby postępowania: 
kontynuacja lub przerwanie ciąży. 
Zaproponować konsultację psy-
chologa hospicjum perinatalnego. 

zawodu. 
Jan Piotrowski, 
student WUM
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Arkana

Przekazywanie trudnych informacji 
o złych wynikach badań, niepo-

myślnym rokowaniu, zakończeniu le-
czenia w szpitalu i rozpoczęciu opieki 
paliatywnej oraz uzyskiwanie świado-
mej zgody na proponowane postępo-
wanie – należą do tej sfery, którą zali-
czamy do sztuki lekarskiej.

Kto pragnie dokładnie 
zbadać arkana sztu-
ki lekarskiej, powinien 
posiadać następujące 
właściwości: wrodzo-
ną skłonność, nabytą 
umiejętność, stosow-
ne miejsce do studiów 
i odpowiednie wycho-
wanie, pilność i cierpli-
wość na długi czas. 

Hipokrates

Czy można się tego nauczyć? Tak. Trze-
ba jednak dobrze wejść w swoją rolę, 
czyli rolę lekarza. Wykonać ten wysi-
łek i zdobyć się szczerą komunikację 
z chorym człowiekiem, który potrze-
buje pomocy w podjęciu trudnej decy-
zji na nowym etapie życia. Wysiłku wy-
maga obcowanie z drugim, cierpiącym 
człowiekiem w prawdzie. Chodzi więc 
w istocie o mówienie prawdy i pozosta-
wanie z człowiekiem, który na nią re-
aguje.

Jak wejść w tę rolę? Przecież lekarz 
jest już lekarzem, ma biały kitel, dy-
plom, pieczątkę i słuchawkę. Jeżeli 
spojrzymy na szpital jak na rodzaj te-
atru życia i śmierci, to musimy uznać, 
że są to tylko kostium i rekwizy-
ty. Chodzi więc o wejście w rolę, czy-
li stanie się – w tym wyjątkowym mo-
mencie – kimś ważnym i godnym 
zaufania dla chorego. To trzeba sobie 
najpierw uświadomić, a potem zrobić. 
 

Zatem „nabytą umiejętnością” jest 
w tym doświadczeniu – samoświado-
mość – czyli zdawanie sobie sprawy 
z własnych emocji, zachowania i ich 
wpływu na pacjenta. Widzenie i sły-
szenie siebie. Lekarz posiadający sa-
moświadomość równocześnie obser-
wuje chorego i samego siebie, swoimi 
słowami i zachowaniem osiąga pożą-
dany efekt. Jest gotowy na konfronta-
cję z buntem, złością, rozpaczą, łzami, 
utratą nadziei, rezygnacją, załamaniem. 
To bardzo ludzkie uczucia.

Dopiero po przyjęciu emocjonalnej 
reakcji pacjenta, przychodzi pora na 
zrozumiałe przekazanie informacji, 
koniecznych do podjęcia świadomej 
decyzji i zaplanowania dalszego życia.

Samoświadomość ma jeszcze inną wła-
ściwość. Pozwala lekarzowi na pozna-
nie kosztu podjętego wysiłku, granic 
własnej odporności oraz zdolności re-
generacji sił. Potrzebne mu są – wiedza 
o naturze i skutkach stresu przewle-
kłego oraz umiejętność codziennego 
dokonywania bilansu: stres versus sa-
tysfakcja z pracy. Stresu w tym zawo-
dzie uniknąć nie można. Są zatem dwie 

drogi: zespół wypalenia zawodowe-
go albo rozsądne zaangażowanie, bez 
przekraczania granic własnej wytrzy-
małości. Sądzę, że ta druga droga jest 
możliwa – trzeba jednak się do niej 
przygotować – poznać ryzyko i meto-
dy zapobiegania kryzysom; ponadto, co 
bardzo ważne, zrezygnować z omnipo-
tencji. Lekarze nie są bogami, umiera-
ją na te same choroby co ich pacjenci. 
I o tym właśnie rozmawialiśmy ze stu-
dentami.

Tomasz Dangel

Zwolnienie z podatku
Wieloletnie starania Fundacji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci przynio-
sły zamierzony skutek i postulowane przez nas zmiany w prawie zostały 
wprowadzone.

Z dniem 1 styczna 2018 r. weszły w życie zapisy Ustawy z dnia 27 paździer-
nika 2017 r. o zmianie ustawy o podatku dochodowym od osób fizycznych, 
ustawy o podatku dochodowym od osób prawnych oraz ustawy o zryczał-
towanym podatku dochodowym od niektórych przychodów osiąganych 
przez osoby fizyczne (Dz.U. 2017 poz. 2175).

Na mocy uchwalonych przepisów:

„Wolne od podatku dochodowego są świadczenia uzyskane w związku 
z uczestniczeniem w nieodpłatnych szkoleniach z zakresu opieki paliatyw-
nej lub hospicyjnej organizowanych przez organizacje, o których mowa 
w art. 3 ust. 2 i 3 ustawy o działalności pożytku publicznego, lub organy 
samorządu zawodowego lekarzy lub pielęgniarek i położnych, mające sie-
dzibę i działające w państwie członkowskim Unii Europejskiej lub innym 
państwie należącym do Europejskiego Obszaru Gospodarczego albo Kon-
federacji Szwajcarskiej”.

Wojciech Marciniak
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Czy wiesz że...

Omnipotencja to przeko-
nanie lekarza o własnej 
wszechmocy, wszech-
wiedzy i wszechwładzy. 
Często przybiera formę 
lekarskiego paternali-
zmu.
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Dla mnie, jako młodego lekarza, 
staż zagraniczny to wielkie szczę-

ście. Interesowało mnie wszystko: hi-
storia powstania Hospicjum, to w jaki 
sposób radzili i radzą sobie z trudno-
ściami zachodni koledzy po fachu, 
praca personelu oraz wszystkie sprawy, 
którymi żyje Fundacja. Profesjonalizm 
pielęgniarek można było dostrzec pod-
czas wizyt u podopiecznych, w ich mi-
łości do pacjentów, podejściu do pro-
blemów rodziców i dzieci. Szczególnie 
zainteresowała mnie perinatalna opie-
ka paliatywna, o której mówiła pani 
prof. Joanna Szymkiewicz-Dangel oraz 
to, jak wielką pracę wykonuje zespół 
Warszawskiego Hospicjum Perinatal-
nego dla przyszłości rodziców i rodzin. 
Ten kierunek jest obecny także w Rosji. 

Dzięki dr. Arturowi Januszańcowi po-
znaliśmy główne atrakcje turystyczne 
Warszawy, m.in. Muzeum Narodowe, 

Muzeum Chopina, Zamek Królewski, 
Pałac w Wilanowie. Byliśmy również na 
wycieczce, którą zorganizował dla nas 
ks. Dariusz Zając, kapelan Hospicjum.
Dziękujemy wszystkim pielęgniarkom, 
lekarzom, z którymi odwiedzaliśmy 
dzieci. Dziękujemy rodzicom, którzy 
nas ciepło przyjmowali w swoich do-
mach. Dziękujemy dr. Tomaszowi Dan-
glowi, założycielowi Hospicjum, za in-
teresujące rozmowy, za materiały, które 
nam udostępnił, m.in. Standardy postę-
powania i procedury medyczne w hospi-
cjach domowych dla dzieci. Dokument 
ten przetłumaczyliśmy na język rosyjski 
(wersja rosyjska jest dostępna na stronie 
Fundacji WHD).

Staż w Fundacji WHD pozwolił nam 
nabrać energii do pracy. Mamy nadzie-
ję, że nasza współpraca będzie trwała 
dalej.

Lek. Tigran Pogosian 

Goście
z Rosji
W dniach od 3 do 14 stycznia 2018 r. dwóch lekarzy z Moskiewskiego Do-
broczynnego Hospicjum Dziecięcego ,,Dom z latarnią” przyjechało na staż 
w Fundacji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci.  Pobyt w Polsce był okazją do 
wymiany doświadczeń z zakresu pediatrycznej opieki paliatywnej.

Tigran Pogosian

Pragniemy, 
aby życie chorych 
dzieci było godne 
i radosne.

Osoby na zdjęciu (od lewej):
Tigran Pogosian, Olga Diakonova, 

wraz z przedstawicielami WHD: 
Agnieszką Ćwiklik 
Jolantą Słodownik 

Arturem Januszańcem.
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Również my chcemy coś opowiedzieć 
o hospicjum, w którym pracujemy. Ho-
spicjum Dziecięce „Dom z latarnią” to 
prywatna klinika medyczna. Hospi-
cjum nie jest finansowane z budżetu 
państwa, funkcjonuje dzięki działal-
ności dobroczynnej tysięcy ludzi. Ho-
spicjum zatrudnia 180 pracowników 
i opiekuje się 500 dziećmi. Budżet ho-
spicjum w 2017 r. wynosił 500 mln ru-
bli (ok. 31 mln zł). Od września 2013 r. 
zaczęła funkcjonować opieka wyjazdo-
wa i program pomocy wolontariackiej. 

W naszej grupie są lekarze, pielęgniar-
ki, nianie, terapeuci, pracownicy socjal-
ni, psychologowie, prawnicy, wolon-
tariusze i koordynatorzy. Hospicjum 
dziecięce to kompleksowa medyczna, 

socjalna, psychologiczna i duchowa 
pomoc dla całej rodziny. Pragniemy, 
by dzieci w naszym kraju nie cierpiały 
z powodu bólu i samotności, żeby ży-
cie najbardziej chorych pacjentów było 
godne i radosne. Chcemy, by w naszym 
kraju nieuleczalnie chore dzieci nie 
były przedmiotem smutku i żalu, ale 
obiektem miłości, pomocy, współczu-
cia i radości. Tworzymy dla nich dom 
– „Dom z latarnią”, by ciepłe światło tej 
latarni nawet w czasie sztormu popro-
wadziło ich do ogniska domowego. 

Lek. Olga Diakonova
Olga Diakonova

Podczas corocznej akcji charytatywnej ,,Świąteczny Uśmiech Dziecka”, Polonia 

Amerykańska zbierała fundusze dla trzech hospicjów dla dzieci w Polsce oraz na 

wsparcie chorych polonijnych dzieci w Stanach Zjednoczonych.

Organizatorami były Polsko-Słowiańska Federalna Unia Kredytowa oraz nowojor-

ska Fundacja Uśmiechu Dziecka. Zebrane w tym roku środki zostały przekazane 

Fundacji Śląskie Hospicjum dla Dzieci (ok. 22 tys. dolarów), Lubelskiemu Hospi-

cjum dla Dzieci (ok. 38 tys. dolarów) oraz Fundacji Warszawskie Hospicjum dla 

dzieci (ok. 20,5 tys. dolarów).

Serdecznie dziękujemy Polonii Amerykańskiej za wsparcie Fundacji Warszawskie 

Hospicjum dla Dzieci i jej podopiecznych.

Wojciech Marciniak
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Wielki Test TVP 
dla Hospicjum

W 2016 r. odwiedzili nas Maria 
Andrejczyk – lekkoatletka spe-

cjalizująca się w rzucie oszczepem 
i Przemysław Babiarz – dziennikarz 
i komentator sportowy. Spośród osób 
biorących udział w Wielkim Teście 
TVP o Henryku Sienkiewiczu, to oni 
wykazali się największą wiedzą i tym 
samym, zapewnili sobie zwycięstwo. 
Wygraną w wysokości 30 000 zł prze-
kazali Fundacji Warszawskie Hospi-
cjum dla Dzieci.

Kolejni laureaci teleturnieju odwiedzi-
li nas 6 grudnia 2017 r. Rafał Mroczek 
– znany tancerz i aktor oraz Ziemowit 
Pędziwiatr – aktor i popularny prezen-
ter telewizyjny przyjechali na Agatową, 
aby przekazać naszej Fundacji swoją na-
grodę za zwycięstwo w Wielkim Teście 
TVP o Przyrodzie. Ponieważ data ich 
wizyty zbiegła się z Mikołajkami, nasi 
goście byli przebrani stosownie do oka-
zji.  W atmosferze wesołej zabawy prze-
kazali na ręce Zarządu Fundacji WHD 
czek na kwotę 30 000 zł oraz zabawki 
dla rodzeństwa naszych podopiecznych. 

Po raz pierwszy w naszej Fundacji gościliśmy laureatów Wielkiego Testu TVP 
28 listopada 2016 r. Od tego czasu jeszcze dwukrotnie zwycięzcy Testu przeka-
zali swoje wygrane na rzecz Fundacji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci i jej 
podopiecznych. Wszystkie wizyty wspominamy bardzo ciepło i cieszymy się, 
że – spośród wielu organizacji – laureaci wybierali właśnie naszą jako benefi-
cjenta ich pomocy.

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

Rafał M
roczek i Ziem

ow
it Pędziw

iatr z czekiem
 dla Fundcji W

H
D
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Dziękujemy 
za wsparcie naszej 
Fundacji i pomoc 
nieuleczalnie chorym 
dzieciom, którymi się 
opiekujemy.

Ostatniego dnia stycznia 2018 r. w Wiel-
kim Teście TVP o Polskich Serialach 
zwyciężyła para znanych aktorów te-
atralnych i telewizyjnych – Renata Pę-
kul i Piotr Skarga. Otrzymaną nagrodę 
– czek na 30 000 zł, podobnie jak opi-
sani wcześniej zwycięzcy Wielkich Te-
stów, przekazali Fundacji WHD.

Serdecznie dziękujemy wszystkim, któ-
rzy startując w teleturnieju, zechcieli 
połączyć dobrą zabawę z pomocą po-
trzebującym. Dzięki Wam otrzymu-
jemy nie tylko, tak bardzo potrzebną 
w codziennej pracy, finansową pomoc, 
ale także zyskujemy nowych przyja-
ciół; a wiedza o istnieniu, działalności 

i potrzebach Warszawskiego Hospicjum 
dla Dzieci dociera do szerokiego grona 
odbiorców. 

Wojciech Marciniak
Wiceprezes Fundacji WHD 

Mikołajkowe prezenty od Ziemowita Pędziwiatra i Rafała Mroczka – zwycięzców Wielkiego Testu TVP o Przyrodzie

Maria Andrejczyk i Przemysław Babiarz z czekiem dla Fundcji WHD

Czy wiesz że...
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Odbyło się już 50 te-
leturniejów Wielkiego 
Testu TVP 
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Informacja prasowa 
dotycząca perinatalnej
opieki paliatywnej
Polski model hospicjum perinatal-
nego, nazywany też perinatalną opie-
ką paliatywną, został wprowadzony 
w 1998 r. przez Joannę Szymkiewicz-
-Dangel i Tomasza Dangla.
http://perinatalne.pl/pliki/Arty-
kul/1040_hospicjum-perinatalne-
-polski-model.pdf 

13.10.2016 autorzy przesłali do Preze-
sa Rady Ministrów projekt „Propozy-
cja programu ochrony życia w przy-
padku rozpoznania wady letalnej w 
badaniach prenatalnych”, który nie zo-
stał przyjęty. 
http://perinatalne.pl/pliki/Arty-
kul/1034_propozycja-programu-
-ochrony-zycia-13-10-2016.pdf 

31.01.2017 Minister Zdrowia wpro-
wadził Rozporządzenie zmieniające 
rozporządzenie w sprawie świadczeń 
gwarantowanych z zakresu opieki pa-
liatywnej i hospicyjnej, które wpro-
wadza w Polsce perinatalną opie-
kę paliatywną. Rozporządzenie to 
nie było z nami konsultowane i za-
wiera zapisy niezgodne z zasadami 

wypracowanymi w naszym ośrod-
ku, m.in. upoważnienie do realizacji 
świadczeń lekarzy, którzy nie zajmują 
się diagnostyką prenatalną. Ponadto 
Rozporządzenie nie powołuje ośrod-
ka referencyjnego, który pełniłby rolę 
konsultacyjną i szkoleniową.
http://www.dziennikustaw.gov.pl/
du/2017/236/1  

9.09.2017 Prezes Narodowego Fundu-
szu Zdrowia opublikował zarządzenie 
Nr 83/2017/DSOZ zmieniające zarzą-
dzenie ws. określenia warunków za-
wierania i realizacji umów w rodzaju 
opieka paliatywna i hospicyjna, któ-
re wprowadza zasady kontraktowania 
świadczeń perinatalnej opieki palia-
tywnej.
http://nfz.gov.pl/zarzadzenia-preze-
sa/zarzadzenia-prezesa-nfz/zarza-
dzenie-nr-832017dsoz,6637.html 

W 2017 r. psycholodzy Fundacji WHD 
udzielili 541 konsultacji w ramach pe-
rinatalnej opieki paliatywnej (w 399 
przypadkach dzieci z prenatalną dia-
gnozą wady letalnej). Zwracaliśmy się 

wielokrotnie do Kancelarii Prezesa Ra-
dy Ministrów i Ministerstwa Zdrowia 
o refundację tych świadczeń. Dotych-
czas nie otrzymaliśmy pozytywnej de-
cyzji w tej sprawie.

Dodatkowe informacje: 
Wojciech Marciniak  
wojciech.marciniak@hospicjum.
waw.pl 

Czy wiesz że...

Celem konsultacji psy-
chologicznej jest uzy-
skanie wsparcia emo-
cjonalnego w trudnej 
sytuacji niepomyślnej 
diagnozy u nienarodzo-
nego dziecka. 
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Poradnia stomatologiczna „Uśmiech 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

Jeśli otrzymaliście niepomyślną diagnozę 
dotyczącą waszego nienarodzonego dziecka

MOŻEMY WAM POMÓC

Fundacja Warszawskie Hospicjum dla Dzieci 
udziela bezpłatnych 

konsultacji psychologicznych 
kobietom ciężarnym, które dowiedziały się 

o chorobie swojego dziecka. 

Rodzice mogą skorzystać z konsultacji psychologicznej  
oraz grupy wsparcia w żałobie.

Aby umówić się na konsultację prosimy o kontakt
pod numerem tel.: 509 797 324 

lub e-mal: psycholog@hospicjum.waw.pl

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

www.usgecho4d.pl
e-mail: poradniaUSG@usgecho4d.pl

Poradnia 

Agatowa

yy Kardiologia prenatalna 
– ECHO płodu: ośrodek referencyjny

yy Położnictwo i ginekologia – USG 2D, 3D, 4D 
yy Kardiologia dziecięca: ECHO, EKG 

(wady serca, zaburzenia rytmu serca)
yy Kardiochirurgia dziecięca
yy Kardiologia dorosłych; ECHO 

(szczególnie wady wrodzone serca u dorosłych)
yy USG – pełen zakres badań dzieci i dorosłych

Więcej informacji znajduje się na stronie: 
www.perinatalne.pl


