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Pielegniarstwo nie jest dla wszystkich.
Potrzeba bardzo silnej, inteligentnej

i wspolczujgcej osoby,

aby z pasjq i poczuciem misji

wzig( na siebie choroby tego swiata.

Donna Wilk Cardillo,
pielegniarka i pisarka

Z okazji

Miedzynarodowego

Dnia Pielegniarek
pielegniarkom i pielegniarzom
zZyczymy

niewyczerpanej sity

i niewzruszonej pogody ducha.

Niech cate dobro,
ktore czynicie dla innych,
powraca do Was
niczym wielokrotne echo.

zyczy

Zespol Fundacji
Warszawskie Hospicjum
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od redakcji

Budujemy schody

Z poczatkiem maja zakonczyl sie okres rozliczen podatkowych, ktory
tym razem oznaczal dla organizacji pozarzadowych spora zmiane.
Zmiang o tyle istotng, ze na dobra sprawe nie wiadomo, jakie przy-
niesie skutki. Po raz pierwszy podatnicy mogli przekaza¢ wybranej
organizacji pozytku publicznego 1,5% zamiast dotychczasowego 1% po-
datku, ale inne modyfikacje systemu podatkowego mogly sprawic,
ze pomimo 0,5 punktu procentowego wiecej wpltywy OPP bedg nizsze
niz dotychczas.

Przez caly okres podatkowych rozliczen robiliémy, co w naszej mocy,
by informacja o mozliwych konsekwencjach tej zmiany dotarta
do opinii publicznej. Udato nam sie zyska¢ zainteresowanie wielu me-
diéw, ktorym dziekujemy za zrozumienie i wlaczenie sie do akgji infor-
macyjnej. Na efekty musimy poczeka¢. Jak zmiany podatkowe wply-
nely na kondycje sektora pozarzadowego, dowiemy sie po wakacjach,
gdy urzedy skarbowe przeleja na nasze konto kwoty przekazane przez
podatnikow. Niezaleznie jednak od tego, czy bedziemy mieli powod
do rado$ci czy zmartwienia, z calego serca dzieckujemy wszystkim,
ktorzy wsparli nasza fundacje, przekazujac nam swoje 1,5%. Zrobimy
z nich dobry uzytek!

Tymczasem jednak nie zasypiamy gruszek w popiele i szukamy
nowych zrdédet finansowania naszej dzialalno$ci. Miedzy innymi
zarejestrowaliémy Fundacje WHD na portalu FaniMani, ktéry skupia
ponad 1 700 sklepow i serwisow internetowych. Robiac zakupy onli-
ne, mozna bez dodatkowych kosztéw wspieraé naszg fundacje, bo przy
kazdej transakcji sklep przekazuje nam jakas czastke swojego przycho-
du jako darowizne. Serdecznie zachecamy do skorzystania z tej formy
wsparcia. Wiecej informacji znajdg Panstwo na naszej stronie www.

Gdy mowa o nowosciach, warto wspomnie¢, ze uruchomilismy juz
zapowiadany w poprzednich numerach Newsletter. Ta nowa forma
komunikowania si¢ z naszymi Przyjaciétmi i Darczynicami dopiero
raczkuje, ale wierze gleboko, ze wkrotce bedzie dociera¢ do coraz wigk-
szego grona odbiorcow. Kazdego z Panstwa, kto chcialby zrezygnowac
z drukowanego kwartalnika i otrzymywaé informacje o Fundacji
WHD drogg elektroniczna, zapraszam na nasza strone internetowg
do zaktadki Newsletter.

Nim to jednak nastgpi, oddaje w Panstwa rece kolejny numer ,,Ho-
spicjum” w tradycyjnej, drukowanej formie. Zachecam zwlaszcza do
przeczytania wzruszajacej opowie$ci mamy naszej pacjentki, Laury,
o zmaganiach calej rodziny z nieuleczalng chorobg dziewczynki. Czy-
tajac ten tekst, myslalam, ze jako organizacja mamy wielkie szczeécie,
bo sens naszej dziatalnosci jest jasny i niepodwazalny. I ze dla naszych
pacjentéw i ich rodzin warto pokonywa¢ wszelkie trudnosci, fiskalne
i ekonomiczno-inflacyjne zawirowania.

Jedna z bohaterek powiesci Remigiusza Mroza, mecenas Chylka,
mawia, ze gdy los rzuca nam klody pod nogi, nalezy z nich budowac¢
schody. To doskonata recepta na mierzenie si¢ z trudnosciami. Jestem
pewna, ze z Pafistwa pomocg mozemy zbudowa¢ nawet schody do nieba.

Beata Biaty,
Redaktor naczelna
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Zdjecie na okladce:
Nasza podopieczna Laura z rodzina.
Jej historia na str. 4 — Liczy si¢ tu i teraz.

Zapisz si¢ do naszego Newslettera!
Wejdz na strone
www.hospicjum.waw.pl/newsletter
Zarejestruj sie, a informacje

o Fundacji WHD

wyladuja w Twojej skrzynce e-mail.
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Li

i teraz

czy sietu

Budze si¢ kazdego ranka i dzialam, bo moje dzieci tego potrzebuja. Kazdy
rodzic zrobilby to samo. Jeste$my tylko rodzicami dbajacym o nasze dzieci.
Mysle, ze to wlasnie czyni kazdego rodzica niezwyklym - kocha swoje dziecko,
daje mu zycie, sprawia, by moglo by¢ szczesliwe niezaleznie od tego, co mowi

dokumentacja medyczna.

Nasza historia zaczeta sie jak wiele
innych - zdrowa cigza i nic, co by
wskazywalo, ze co§ moze poj$¢ nie
tak. Do 34. tygodnia nositam w sobie
zdrowg coreczke, wszystko bylo
gotowe, wyprawka skompletowana,

Laura

a starsza corka z niecierpliwoscig cze-
kala na mlodszg siostre. Lada chwila
miatam szykowa¢ torbe do porodu.
Na echu serca plodu w 33. tygodniu
lekarz ~ zauwazyl nieprawidtowosci
w proporcjach ciala naszej céreczki.

Nie mysleli$my jeszcze wtedy, ze moze
to oznacza¢ co§ zlego. Dostaliémy
skierowanie do poradni perinatalnej.
Tam, tydzien pozniej, zamiast standar-
dowego ,wszystko jest w porzadku”,
uslyszalam: ,Pani céreczka jest
bardzo chora, moze nie dozy¢ porodu
lub umrzeé¢ podczas niego, wada jest
letalna - nieuleczalna”. Pojawita sie
rozpacz i bezradno$¢.

Nie opisuje zycia przed diagnoza.
Wigkszos¢ kobiet wie, jak to wyglada.
Cieszymy si¢ z nadchodzacego porodu
i tak dalej. Po diagnozie nic juz nie jest
takie samo. Ja chciatam zapomnie¢, ze
jestem w ciazy, ale kazdy ruch mojego
dziecka przeszywal moje serce bélem,
a jesli przestawalam je czué, pojawiat
sie strach. Balam si¢ porodu i tego,
co potem. Wycofalam sie z wszelkich
aktywnoéci 1 spotkan, przezywalam
koszmar w samotno$ci. Nie chcialam
stucha¢ ,,dasz rade”, ,nie placz”, ,nie
smué si¢”, ,wszystko bedzie dobrze”.
Przezywalam dramat, a kazdy méwil,
ze wszystko si¢ utozy. Czutam, ze nikt
mnie nie rozumie. Ja, zawsze zorga-
nizowana (wszystko zaplanowane),
potrafigca dobrze funkcjonowa¢, gdy
wiedziatam, co nadejdzie (nie lubie



niespodzianek), teraz bylam w kom-
pletnej rozsypce - wszystko sie zawa-
lifo, nic nie byto wiadomo.

Zatoba po nienarodzonym

Cho¢ dziecko w moim brzuch miato
sie na razie $wietnie, ja zaczetam prze-
zywaé swego rodzaju zalobe. Nie byla
to zaloba spowodowana $miercig, bo ta
jeszcze nie nastgpita, ale utratg zdro-
wia, strachem przed tym, co nadejdzie.
Wtedy jeszcze sadzitam, ze mysle-
nie o $mierci mojego dziecka jest zle.
Kazdy z nas codziennie jest o jeden
dzien blizej $mierci. Tylko ilu rodzi-
cow oczekujacych dziecka musi mie-
rzy¢ si¢ z tym, ze ich dziecko moze
odej$¢? My musielismy. Z jednej strony
chciatam, zeby moja mata coreczka nie
cierpiata. Z drugiej strony nie umia-
tam sie pogodzi¢ z tym, ze te wszyst-
kie plany rodzicow w stosunku do
dziecka - pierwsze stowa, kroki, przed-
szkole, szkola - nigdy si¢ nie spelnig.
Zaczely si¢ badania, amniopunk-
cja wykluczyla znane zespoly gene-
tyczne.  Nasza  coreczka,  choc¢
jeszcze nienarodzona, chorowala na

Z mama i siostrg

holoprozencefalie, czyli przodomé-
zgowie jednokomorowe. Ta straszliwa
nazwa, poczatkowo trudna do wypo-
wiedzenia, wypowiedziana tysiace
razy, utrwalila sie do perfekcji. Do dzi$
przerazajg nas znajdowane w Inter-
necie, straszliwe obrazy choroby.
W poradni perinatalnej, pod opieka
ktorej bylismy az do porodu, skon-
taktowano nas z polozna, panig Ula,
ktora zajmuje si¢ kobietami w trudnej
cigzy. Dzigki niej zrozumieli$my, Ze nie
jestesmy w tym wszystkim sami, ona
zajeta si¢ nami praktycznie od pierw-
szych dni diagnozy do dnia porodu, za
co jeste$my jej oboje z mezem bardzo
wdzieczni.

Od pani Uli pierwszy raz uslyszeli-
$my o instytucji hospicjum dla dzieci.
O Warszawskim Hospicjum Perinatal-
nym uslyszeli$my podczas konsultacji
genetycznej — doktor Pawet [dr Pawel
Wiasienko, konsultant genetyczny
w Poradni USG Agatowa - przyp.
red.] przekazal nam kontakt i zapew-
nil, ze uzyskamy tam pomoc. Hospi-
cjum perinatalne - nie mialam pojecia,
co to w ogdle znaczy. Poszukalismy

-
-

Camd

informacji na ten temat i wiedzieli-
$my juz, ze chcemy by¢ pod ich opieka.
Gdy zglosilismy sie do Warszawskiego
Hospicjum Perinatalnego, zajela sie
nami pani Dominika [Dominika Mak-
siewicz, psycholog w Warszawskim
Hospicjum Perinatalnym]. Dzieki roz-
mowie z nig zrozumiatam, ze akcepto-
wanie $mierci mojego dziecka nie jest
niczym zlym, bo jako matka nie chce,
zeby moje dziecko cierpialo. To swoiste
przezycie zaloby po jeszcze nienaro-
dzonym dziecku pozwolifo mi powoli
godzi¢ si¢ z naszym losem.

Narodziny

Pordd zblizat si¢ wielkimi krokami,
a ja balam si¢ rozstania z céreczka.
Najbardziej obawialam sie, jak cho-
robe siostry zrozumie moja starsza
corka, Michasia. Jak ja przygotowac
na to, co ma nastapic¢? Z pomoca przy-
szla pani Dominika - dzigki jej radom
udalo nam sie przedstawi¢ to Michasi
w sposob wlasciwy dla czterolatki.
Cérka zrozumiata i zaakceptowala sio-
stre w cudowny sposob i kazdego dnia
pokazuje, jak bardzo ja kocha - nie
ma dla niej znaczenia, zZe siostra ma
rozszczep [Laura ma rozszczep wargi
i podniebienia - przyp. red.], musi by¢
karmiona sonda i ciagle $pi.

24 listopada 2022 r. nasza mala
coreczka przyszla na $wiat. Dali-
$my jej na imie Laura. Wybralismy je
dzien przed diagnozg, oznacza chwale,
nagrode, bo Laura miala by¢ zwiencze-
niem dlugich staran o drugie dziecko.
Zadziwila wszystkich. Po urodzeniu
dostata 9 punktéw w skali Apgar. Cho¢
miala nie przezy¢ porodu i dawano jej
jedynie 24 godziny zycia, teraz ma juz
pot roku i jest dzielng wojowniczka.
Z racji rozszczepu wargi i podniebie-
nia od razu karmiona byla sonda do
zotadka, ale przybierata na wadze pra-
widlowo dla swojego wieku. Mogta
by¢ na oddziale neonatologii i tam zaj-
mowalyby sie nig polozne, ja jednak
nie chciatam sie z nig rozstawal. Poza
zakladaniem sondy nie wymagala
dodatkowych zabiegéw, dlatego posta-
nowili$émy jezdzi¢ na oddzial jedynie
na karmienie, a ja zajmowalam sie
nig w sali jak inne matki zdrowymi
dzie¢mi.

Bardzo szybko nauczylam si¢ zakla-
da¢ sonde. Najtrudniejszy byl pierwszy
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Siostrzana troska

raz i obawa, czy nie zrobig jej krzywdy.
Z czasem przywyklam i teraz robie
to bez zadnego problemu. Maz tez
bardzo szybko sie nauczyl, wiec nie
jestem z tym sama. Cho¢ bolalo mnie,
ze nie moge nakarmi¢ Laury piersig,
wiem, Ze to jedyny sposob i jest naje-
dzona. Podczas karmienia przytu-
lam ja i caluje, Zeby mogta czu¢ moja
bliskos¢. Po 2 tygodniach w szpitalu
nie bylo powodu, by nas tam dluzej
trzymac. Pozostaly tylko formalnosci
zwigzane z przejeciem opieki nad nami
przez hospicjum. Wszystko poszto
sprawnie. W szpitalu odwiedzita nas
dr Iwonka [dr Iwona Bednarska-
Zytko, lekarz WHD - przyp. red)]
i pani Mirka [Mirostawa Slazak,
pielegniarka WHD - przyp. red)],
ktore wyjasnity, jak funkcjonuje hospi-
cjum domowe. Od tej chwili bylismy
juz pod opieka WHD.

W domu

Ruszylismy do domu szczedliwi, Ze
wracamy do miejsca, ktére tak dobrze
znamy, ale i pelni obaw, co przynie-
sie jutro. Dzien po powrocie do domu
odwiedzita nas pielegniarka Mirka
i pani Agnieszka [Agnieszka Chmiel-
-Baranowska, psycholog WHD -
przyp. red.]. ZostaliSmy zaopatrzeni
we wszystkie rzeczy potrzebne do
opieki nad Laurg - sondy, strzykawki,
gaziki... Od kiedy jestesmy pod opieka
WHD, ani razu nie poczulam, ze
jestem sama. Wszystko, co mnie nie-
pokoi, moge zgtosi¢ na telefon dyzurny,
a pielegniarka dyzurna zawsze udzieli
mi pomocy. Gdy tego potrzebuje,
przyjezdza do nas pani psycholog, by

porozmawia¢ o moich lekach i oba-
wach, a Laurka jest pod stalg opieka
lekarza, ktory nas odwiedza, i nigdzie
nie musimy jezdzic.

Od pierwszych dni zycia Laura spala
bardzo malo i plytko, budzita si¢ po 5
minutach drzemki i ptakata. Noce byty
ciezkie, spaliSmy z mezem na zmiane
po 2 godziny albo nie spali$my wecale.
Laura byla niespokojna, potrzebo-
wala bliskosci. ByliSmy wykonczeni
fizycznie i psychicznie, kiebigce sie
emocje byly, jak ,rollercoaster” - od
radoéci po smutek, ptakalam z bez-
radnodci, ale cieszylam sie, ze Laura
jest ze mng w domu, a starsza cérka
dawata mi pocieche dzieki swojej
radosci i akceptacji siostry. Wezesniej
bylam zamknieta w sobie i radzi-
fam sobie z problemami sama. Teraz
zaczetam moéwic, co sie ze mng dzieje.
Pomogly rozmowy z panig Agnieszka

Z mama

i pielegniarkg, Mirka, przestalam
udawaé, ze jestem twarda. Bo nie
bytam, w $rodku cata si¢ posypatam.

Nadeszty pierwsze wspdlne $wieta
Bozego Narodzenia. Cho¢ nie byto
tatwo, spedzilismy je spokojnie,
w gronie najblizszych. Wiekszo$¢ ludzi
oddalita si¢ od nas. Nie wiedzieli, jak
z nami rozmawiaé, co powiedziec,
a czego nie, by nas nie urazi¢. Na
poczatku sama nie umialam o tym
mowié. Teraz, gdy kto$ pyta o cho-
robe Laury, nie mam juz fez w oczach
i potrafie o tym rozmawia¢, bo ani ja,
ani moje dziecko nie jeste$my niczemu
winne i nie mam si¢ czego wstydzic.
To, ze moje dziecko zyje, znaczy, ze
Bog tak chcial, a to, ze wybral mnie na
mame tej kruszyny, nie jest karg. Cho-
ciaz nasza historia czasem jest smutna,
dziekuje Bogu, ze wybral mnie na jej
matke. Dziecko, zwlaszcza chore, to
odpowiedzialno$¢, a my te odpowie-
dzialno$¢ podjelismy. Przeczytalam
gdzie$, ze: ,gdy nie mozesz dodac
komus dni zycia, musisz sprawi¢, zeby
kazdy dzien byl wyjatkowy”. Tego sie
trzymamy! Codziennie powtarzam
coreczce, ze ja kocham, robie jej zdjecia
i przytulam, by czerpac z jej obecnosci
jak najwiece;j.

Uczymy sie nieustannie

Mijajg kolejne dni, a my uczymy sie
zy¢ z chorobg Laury. Gdy juz wszystko
zaczelo sie stabilizowad, mala dostala
pierwszych napadéw padaczkowych,
co zbieglo sie z jej przezigbieniem.
Pierwsze leki sprawily, ze Laura
calymi dniami spala, a ja mialam




Céreczki tatusia

poczucie, ze zawodze, czulam si¢
bezradna. Pomogla mi bardzo pani
Agnieszka - thumaczyla, ze choc¢ nasza
Lala $pi, uczestniczy w naszym zyciu.
Nie zostawiamy jej w zamknietym
pokoju, jest wérdd nas, styszy nasze
glosy, $miech. Cho¢ ciezko bylo mi
zaakceptowa¢ podawanie lekow, bo
bardzo Niunie usypiaja, teraz wiem,
ze sen jest dla niej lepszy niz napady,
ktore ja ciagle meczyty i moglty powo-
dowa¢ nowe uszkodzenia jej juz i tak
chorego mozgu. Stopniowo, dzigki
lekarzom z WHD, udalo nam sie usta-
wi¢ leki tak, by Laurka miata w ciggu
dnia swoja aktywnos$¢, a noce byly
przespane, bySmy i my, i ona mogli
odpoczaé. Nasze zycie znowu zaczeto
sie stabilizowal, staralam sie z nig
¢wiczy¢, bawié i zajmowac jej czas jak
najlepiej. Mata rosta ale miala ciagle
napady padaczkowe, ktére z czasem
stawaly sie coraz silniejsze.

Pierwsza wspolna Wielkanoc byla
cudowna, mimo ze Laurka miata duzo
napadéw i konieczne bylo podawanie
dodatkowych lekéw. Spedzilismy ja
z u$miechem na ustach. To cudowny
czas zadumy w tym calym pedzie

$wiata. W jednym z wielkanocnych
kazan usltyszalam, ze tylko milo$¢
nadaje sens cierpieniu. Dzieki milo$ci
do Laurki cierpienie staje sie nie-
wazne, bo kocham jg mimo choroby,
a moja mifos¢ pozwala znie$¢ wszyst-
kie trudy. Niektérzy pewnie mysla,
ze skoro mamy chore dziecko, to nie
powinni$my si¢ $miac. Bo jak tu si¢
$miaé, skoro sie cierpi? A jedli jeste-
$my rado$ni, to moze nie jest az tak
zle? Jeszcze w szpitalu, kiedy martwi-
tam sie, jak to bedzie, méj maz powie-
dzial: ,To, ze mamy chore dziecko, nie
znaczy, ze nie mozemy by¢ szczesliwi”.
Obiecalismy sobie wtedy, ze bedziemy
szcze$liwi chocby nie wiem co. I mimo
chwil zwatpienia, tez i lekéw, staramy
sie zy¢ jak dotad.

Nasze cérki sg dla nas tak samo wazne,
kazda ma swoje potrzeby, ktore sta-
ramy sie zaspokaja¢. Kiedy Laura sie
urodzita, batam si¢, ze Michasia straci
mame, Ze bede musiala sie poswieci¢
chorej corce. Tak si¢ nie stalo. Czas
spedzamy razem - gdy ja zajmuje sie
Laurg, angazuje w pomoc Misie, a gdy
mata $pi, po$wiecam swdj czas tylko
Michasi.

Silni dla naszych dzieci

Kto$ mogtby powiedzie¢: Co za zycie
ma twoje dziecko? Tylko $pi, Zadnej
z niej pociechy, nie robi tego, co dziec-
ko w jej wieku. Ma poét roku, a nie
trzyma glowki, nie obraca sig, nie-
wiele sie¢ rusza, nie bawi si¢ zabaw-
kami. Tylko jest. Tylko, a moze az? Ja
wierze, ze ona ma do spelnienia misje,
ze jej zycie nie jest bez sensu. Nie zasta-
nawiam sie, ile bedzie zyla, bo zyje tu
i teraz, i tylko Bog wie, ile zy¢ bedzie,
a ja postaram si¢ sprawic, by jej zycie
bylo jak najlepsze. Ona na to zastuguje.

Choroba dziecka nie jest czyms, do
czego mozna sie przygotowaé lub
przejs¢ nad tym do porzadku dzien-
nego. Nie mialam by¢ matka dziecka
ze specjalnymi potrzebami. Dotkneto
nas to, bo wyciagneliémy zty los na
genetycznej loterii. Moje dziecko nie
jest gorsze, a ja nie jestem niesamo-
wicie silna. Jestem przecietng kobieta,
ktérej Bog dat pod opieke wyjatko-
wego Aniotka. Co moge jej da¢ poza
milo$cia, troska i uwaga? Nigdy nie
bytam silna, ale staje sie silna - dzigki
mojej coreczce i dla niej. To whasnie
robig ludzie w ciezkiej sytuacji - dosto-
sowuja sie i zmieniaja zaleznie od tego,
co przynosi los.

Wiele razy styszatam: ,nie wiem, jak
to robisz”. Ja tez my$latam, ze nie dam
rady, ale musze. Budze si¢ kazdego
ranka i dziatam, bo moje dzieci tego
potrzebujg. Kazdy rodzic zrobiltby to
samo. JesteSmy tylko rodzicami dba-
jacym o nasze dzieci. Mysle, ze to
wlasnie czyni kazdego rodzica niezwy-
ktym - kocha swoje dziecko, daje mu
zycie, sprawia, by mogto by¢ szczesliwe
niezaleznie od tego, co méwi doku-
mentacja medyczna. My uczymy sie
nie zastanawia¢ nad tym, co przynie-
sie kolejny dzien czy rok. Liczy sie tu
i teraz.

Aneta Kuciejczyk,

mama Laury

L e 1
: Laura urodzita sie :
I 24 listopada 2022r. 1
: Choruje na przodomé- :
I zgowie jednokomorowe. I
: Pod opieka WHD jestod |
| 8rudnia2022r. I
R, /
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Jak teraz

ZyCc?

Jak spedzi¢ urodziny Maksia bez niego? A jak zaplanowa¢ wyjazd, kiedy nie
trzeba zabiera¢ wozka i calej masy potrzebnych sprzetow? Niby latwiej, ale

jednak o wiele trudnie;j...

To byla zaplanowana cigza, a wiado-
mos¢, ze to bedzie chlopiec przyniosta
nam ogromna rado$¢. MieliSmy juz
corke, wiec idealnie do pary. Babe-
lek, bo nie mielismy pomystu na imie,
rozwijal sie dobrze, az pojawila
sie hipotrofia. Pani doktor zrobila
sporo réznych badan w poszukiwa-
niu przyczyny, ale bezskutecznie.
Niby wszystko w porzadku, ale skad
w takim razie hipotrofia [wewnatrz-
maciczne zahamowanie wzrostu ptodu
- przyp. red.]? ,Tak sie czasem zdarza”
- ustyszelismy. Ale trafitam do szpitala
na obserwacjg, az do rozwigzania.

Nadszedl w koncu maj i powitali-
$my na $wiecie Maksymiliana. Dostat
10 punktéw w skali Apgar, wszyst-
kie badania w porzadku, tylko synu$
byt malenki i mial lekko wzmozone
napiecie, wiec wraz z wypisem otrzy-
mali$my zalecenie konsultacji neuro-
logicznej. Trafiliémy do przemitej pani
doktor, ktérg w ciagu kilku naszych
spotkann  zaniepokoil brak poste-
péw u Maksia. Za wolno przybierat
na wadze, nie nawigzywal kontaktu
wzrokowego, powinien si¢ juz na bok
przewracad, ale tego nie robil.

Pierwsze diagnozy

Zaczela sie wedrowka po réznych
poradniach. Najpierw okulista i pierw-
szy szok, bo za¢éma wrodzona. O tym,
ze istnieje co$ takiego, ustyszalam po
raz pierwszy, do tej pory zaéma koja-
rzyta mi si¢ tylko z osobami starszymi.
A nas czekaly operacje - najpierw
lewe oko, podzniej prawe. I szukanie

Maksio z siostrzyczka

specjalisty, ktéry dobrze dobierze
soczewki kontaktowe tak matemu
dziecku. Na szczeécie sie udalo, zna-
lezlismy i Maksio w koncu widzial.

Potem byly kolejne poradnie, ale
z kazdej wychodzilismy z informacja,
ze dziecko jest zdrowe, cho¢ ewident-
nie co$ bylo nie tak. W koncu zostala
tylko genetyka. Pierwsze badania
nie przyniosty Zadnego rozwiaza-
nia, a na kolejne musieli§my niestety
czekaé. Przez caly ten czas jezdzili-
$my na rehabilitacje i rdzne terapie.




Na szczgécie mieszkamy w Warszawie,
wiec wszystko, co nam byto w tamtym
czasie potrzebne, mielismy w miare
blisko.

Kiedy Maks skonczyt 3 lata, trafil do
cudownego przedszkola. Wspaniali
opiekunowie, mndstwo réznych zajec,
m. in. hipoterapia, dogoterapia (Maks
uwielbial psy), ale réwniez komunika-
cja alternatywna. Dzieki niej, cho¢ nie
mowil, zagral $wietego Jozefa w przed-
szkolnych jasetkach! To byl najlepszy
czas dla nas. Maks byl cudownym,
pogodnym dzieckiem. Przyciagal do
siebie kazdego, jakby miat w sobie jakis
wewnetrzny magnes.

Hospicjum

I przyszedt dzien, kiedy jego stan nagle
si¢ pogorszyl. Maksio trafit na OIOM.
Lekarz neurolog ttumaczyt nam, ze
w chorobach rzadkich takie nagte
zmiany si¢ zdarzaja. Wlasnie dosta-
liSmy wyniki badan genetycznych -
zespol COFS - choroba ultra-rzadka.
W ciagu jednego dnia z dziecka, ktore
funkcjonowato bardzo dobrze, Maksio
stal sie dzieckiem nieuleczalnie
chorym. I tak trafit pod opieke War-
szawskiego Hospicjum dla Dzieci.

Rodzina w komplecie

Z pielegniarka WHD Agnieszg Cwiklik

Pierwsze spotkanie z doktor Marczyk
[Katarzyna Marczyk, lekarz WHD
- przyp. red.] i Agnieszka Cwiklik,
pielegniarka, u$wiadomilo mi, jak
naprawde wyglada opieka hospi-
cyjna. Wtedy dopiero poczulam, ze
nie jesteSmy sami, Ze otrzymamy
pomoc w kazdej chwili, w kazdej
sytuacji. Ze opiekg zostata objeta cala
nasza rodzina. Dla Maksia dostali$my
wszystkie potrzebne sprzety i leki,
dla nas przede wszystkim ogromne

wsparcie, a dla Emilki [siostra Maksia
- przyp. red.] spotkania z grupg wspar-
cia dla rodzenstwa.

Pozegnanie

Wiedzieliémy juz, ze nie mamy zbyt
duzo czasu, wigc musieliémy go wyko-
rzysta¢ jak najlepiej. I mysle, Ze nam
sie to udalo. Maks byl szczesliwy,
u$miechniety, a my razem z nim.
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Maksio

Mimo jego niepelnosprawnosci mogli-
$my robi¢ wszystko - nawet podro-
zowaé, zwiedza¢. Ale nadszed! dzien,
kiedy Maksio zasnal na zawsze. W tym
najtrudniejszym dla nas czasie poma-
gali pracownicy hospicjum - Malgosia,
Dorota i ksigdz Wojtek [Malgorzata
Murawska, pielegniarka WHD, Dorota
Licau, prac. socjalny WHD, ks. Woj-
ciech Pieniak, kapelan WHD - przyp.
red.], ktéry w pieknych stowach poze-
gnal Maksia.

Maksio-szef

Nie zostali$my sami. Dzigki Maksiowi,
dzieki temu, Ze byl tu z nami, spotka-
lismy na swojej drodze wielu cudow-
nych ludzi. Niektérzy z nich to takie
stapajace po ziemi, wspierajgce anioty.
Emilka, ktéra niecierpliwie czeka na
kolejny wyjazd z grupa wsparcia dla
rodzenstwa w zalobie, pokazuje nam,
jak wazne sg tez dla niej takie osoby.

A teraz i my mamy swojego prywat-
nego aniotka w niebie. Trzeba tylko

tutaj nauczy¢ sie zy¢ w innej rzeczywi-
sto$ci. Bo jak spedzi¢ urodziny Maksia
bez niego? A jak zaplanowaé wyjazd,
kiedy nie trzeba zabiera¢ wozka i calej
masy potrzebnych sprzetéw? Niby
tatwiej, ale jednak o wiele trudnie;j.

A jak teraz zy¢? Tego jeszcze nie
wiem...

Marta Stokltosa,
mama SP. Maksia

: Maksio urodzit sie 10

: maja 2015 r.

1 Chorowat na zespét

I COFS (ang. cerebro-

: -oculo-facio-skeletal
I syndrome - zespét

: mézgowo-oczno-twa-
I rzowo-szkieletowy)

: Pod opieka WHD byt 549
1 dni.

[
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Staremu otorOW|

To nagroda, ktora docenia wspaniale inicjatywy edukacyjne w korczakow-
skim duchu, premiuje instytucje i lokalnych lideréw, integruje i wzmacnia

korczakowskie idee i srodowiska.

Nagroda im. Janusza Korczaka to
wyjatkowe wyroéznienie przyznawane
instytucjom i osobom, ktore - jak piszg
jej pomystodawcy i organizatorzy -
»zmieniajg oblicze edukacji i dbajg
o prawa dzieci i mlodziezy”. Organi-
zatorem nagrody jest Uczelnia Kor-
czaka - Akademia Nauk Stosowanych.

prof. Barbara Smolitiska-Theiss,
przewodniczgca Kapituty Nagrody

Laureaci nagrody muszg kierowal sie
warto$ciami korczakowskimi i wdra-
zac je z zycie, promujac prawa dziecka
oraz dbajgc o ich ochrone i wspierajac
dzieciirodziny w trudnych sytuacjach.

Tegoroczna edycja tego niezwyklego
plebiscytu znalazla swoja kulminacje

Nagrode odbiera prezes WHD Katarzyna Marczyk i Wojciech Marciniak z WHD

z zyCia fundacji

18 maja 2023 roku. Wielka gala
odbyta sie w wyjatkowych wnetrzach
Muzeum Polin. Zgromadzona licznie
publicznoé¢ w napieciu oczekiwata
na ogloszenie wynikow. Nagroda jest
przyznawana przez Kapitule w trzech
kategoriach: dla organizacji i instytucji
kierujacych sie korczakowskimi war-
tosciami, dla osob - lokalnych lide-
réw stosujacych korczakowskie idee
w praktyce oraz dla oséb publicznych
dzialajacych na rzecz dzieci i mlo-
dziezy. W kategorii pierwszej nagroda
uhonorowana zostala nasza fundacja!

Skupiamy sie na zyciu -
az do smierci

Fundacje WHD do nagrody zglosit dr
hab. nauk humanistycznych Tomasz
Stomka, politolog i wykladowca Uni-
wersytetu Warszawskiego. Uzasadnia-
jac wniosek, doktor Stomka napisat
miedzy innymi: ,Dzieci bedace pod
opiekg hospicjum sg traktowane z sza-
cunkiem, a ich godno$¢, potrzeby
i uczucia sg dla zespolu hospicjum
bezwzglednym priorytetem. Fundacja,
o ile jest taka mozliwos¢, stawia takze
na rozwijanie samodzielnosci i odpo-
wiedzialnosci u dzieci, co pozwala im
na utrzymywanie swojej toZsamosci,
niezaleznie od choroby”.
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Podczas odbierania nagrody, prezes
zarzagdu Fundacji WHD, Katarzyna
Marczyk, powolujac si¢ na stowa pio-
nierki ruchu hospicyjnego, Cicely
Saunders, powiedziata migdzy innymi,
ze hospicjum ,pozwala zy¢ dobrze az
do $mierci”. - Wiele os6b podchodzito

Statuetka nagrody

=
E

Mie moina
zosbowioc

Przedstawiciele WHD podczas okolicznoSciowego przeméwienia

do mnie w przerwie gali i poza skfa-
daniem gratulacji moéwito, Ze to, co
uslyszeli, zmienilo ich wyobrazenie
0 hospicjum - komentuje prezes Mar-
czyk. - Ogromnie sie z tego ciesze, bo
od lat walczymy z wizjg hospicjum,
jako miejsca, gdzie wszystko skupia
sic wokot $mierci. A jest dokladnie

Organizatorzy Gali i laureaci z WHD na scenie

przeciwnie - my skupiamy si¢ na Zyciu,
i to dobrym zyciu naszych pacjen-
tow. Robimy wszystko, by bylo jak
najlepsze!

Beata Bialy
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verba volant, scripta manent

Od najmlodszych lat podejrzewalam, ze bycie matka musi by¢ zajeciem wyma-
gajacym nadludzkich sil, Pacyfiku cierpliwosci i Himalajow po$wigcenia...

Znane pewnie od zarania dzie-
jow, zdanie: ,Zrozumiesz, jak sama
bedziesz miata dzieci!” utkwilo mi
w $wiadomosci niczym zardzewialy
hak w desce. Moja mama powtarzata
je dosy¢ czegsto, pragnac zapewne w ten
sposdb przygotowaé mnie na nieunik-
nione trudy macierzynistwa i uchro-
ni¢ przed zwigzanym z nimi szokiem.
Efekt, jakiosiggneta, przerdst pewnie jej
naj$mielsze oczekiwania - juz w wieku
lat pieciu wiedzialam, ze nigdy, przeni-
gdy nie bede miala dzieci. Oczywiscie
danego sobie sfowa nie dotrzymatam,
Z czego, nawiasem mowigc, ogromnie
si¢ ciesze, i na $wiat przyszta trojka
wspaniatych dzieciakéw. Dzieki temu
prorocze stowa mamy: ,,Zrozumiesz...”
spetnily sie co do joty.

Tak, zrozumialam. Przede wszystkim
to, ze macierzynistwo jest sportem eks-
tremalnym. Skoki na bungee to przy
tym piku$. Tam przynajmniej jest
jakie$ zabezpieczenie. A tu - nic! Ska-
czeszilecisz. A po drodze musisz prze-
zy¢ bardzo wiele. Niepokoje zwiazane
z okresem niemowlectwa, choroby
wieku dziecigcego, problemy szkolne,
seri¢ zenujacych pytan (,Mamo, czy

ja sie urodzitam przez pepek?”...), pro-
blemy sercowe, egzaminy do réznych
szkol, mature (Ratunku!), Kkolejne
problemy sercowe, o ktérych wie sie
coraz mniej, poniewaz dzieci juz nie
sg dzie¢mi i ich skfonno$¢ do zwierzen
spada... Oraz wiele innych rzeczy, kto-
rych wymieni¢ sie nie da, bo ich lista
nie jest katalogiem zamknietym.

Niedawno wkroczytam w inny etap -
zostalam babcig. Co oczywiscie nie
sprawia, ze przestalam by¢ matka.
I w okolicach 26 maja dopadajg mnie
rozne refleksje, ktérym towarzysza
bardzo pouczajgce wspomnienia. Jak
choéby to sprzed wielu lat, gdy moja
nastoletnia wowczas corka zapragnela
zabawi¢ sie we fryzjerke. Nieopatrz-
nie zgodzilam si¢ robi¢ za klientke
zakladu fryzjerskiego ,,New look”. Nie-
opatrznie zajelam sie lektura, gdy moje
dziecko uwijalo sie wokét mojej glowy.
Nieopatrznie mruknetam ,Tak, tak,
coreczko”, w odpowiedzi na jakies nie
do konca ustyszane pytanie. Kiedy sie
ocknetam, z prawej strony glowy, nad
uchem, mialam gigantyczny, nawiniety
na okragla, druciang szczotke kottun.

Oszczedze ci, drogi Czytelniku, opisu
tego, co dzialo sie w moim domu przez
najblizsze pottorej godziny. Grunt, ze
plakalam ja, plakata niedoszta fry-
zjerka, a obecny przy calej opera-
cji syn tez ryczal, tyle ze ze $miechu.
Zachodzita obawa, ze z tg szczotka
pojde nazajutrz do pracy, bo rozpls-
ta¢ sie tego nijak nie dalo. Uratowatl
mnie syn. Obcegami powyrywal cier-
pliwie wszystkie druty ze szczotki.
Potem delikatnie (,Afa! Uwazaj, skal-
pujesz mnie!”) rozplatat kottun. Caty
czas chichotal, powtarzajac: ,Fajne
bedziesz miata dredy”.

Wybaczylam mu. Wybaczylam tez
corce, cho¢ niestety przez caly czas
operacji ,Koltun” wrzeszczalam na
nig straszliwie. Co moje jedenastolet-
nie dziecko skwitowalo z wyrzutem:
»Mamo, powinna$ zrozumie¢, Ze nie
zrobitam tego specjalnie. Jeste$ prze-
ciez mamg.” I w tym chyba tkwi caly
sekret. Jestem mamg. I z tego tytulu
musze by¢ gotowa na wszystko. Na
skok na bungee, lot na paralotni, sptyw
Niagara, kottun na glowie... A przede
wszystkim, na to, by rozumiec.

Beata Bialy
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Weekendowe wyjazdy Dzieciecej Grupy Wsparcia w Zalobie maja juz dluga
tradycje. Nawet krotki, wspdlny pobyt dzieci poza srodowiskiem domo-
wym jest doskonala forma pracy nad przezywaniem zaloby po zmarlym

rodzenstwie.

Weekend 15-16 kwietnia 2023 r.
Dziecigca Grupa Wsparcia w Zalo-
bie spedzita w Uniejowie. Uniejow-
skie uzdrowisko goscilo szesnascioro
dzieci i czworo opiekundéw z Warszaw-
skiego Hospicjum dla Dzieci. Nie byla
to pierwsza wizyta grupy w tym piek-
nym miejscu.

T

[

.
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Na rynku w Uniejowie

Weekendowe  wyjazdy  Dzieciecej
Grupy Wsparcia w Zalobie maja juz
diugg tradycje. Jak podkresla pro-
wadzaca grupe Dorota Licau, nawet
krotki, wspolny pobyt dzieci poza $ro-
dowiskiem domowym jest doskonalg
formg pracy nad przezywaniem zaloby
po zmartym rodzenstwie.

Skiad grupy nie jest oczywiscie staly,
co jaki$ czas dolaczaja do niej nowe
osoby. W uniejowskim wyjezdzie po
raz pierwszy wziela udzial Anielka.
Dzieki zyczliwosci kolegéw bardzo
szybko zaadaptowala sie w grupie
i aktywnie brafa udzial w rozmowach
o zmartym rodzenstwie.

Tym razem wieczorne spotkanie
po$wiecone dzieleniu sie doswiad-
czeniem zaloby poprowadzit Janek -
jeden ze starszych uczestnikow grupy.
Wystepujac pierwszy raz w roli pro-
wadzgcego, chlopak doskonale pora-
dzil sobie z tym zadaniem, a fakt, ze
rozmowe inicjowal jeden z czlonkéw
grupy, a nie - jak dotychczas - ktorys$
z opiekundw, okazal si¢ skuteczng
zacheta do otwartej komunikacji.

Dzieci przezywajace zalobe majg prawo
do swobodnego wyrazania uczu¢ - do
wspomnien, do fez i do smutku. Ale
maja tez prawo do beztroskiej zabawy
- $miechu i radosci, tak bardzo przy-
naleznych ich miodemu wiekowi. Tak
tez bylo i tym razem! W chlodny, wio-
senny dzien grupa relaksowala sie,
korzystajac z ciepta bijacego z gorg-
cych zrédel Uniejowa.

Beata Bialy, Dorota Licau
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teatralne

W przedostatni weekend kwietnia odbylo sie drugie w tym roku spotkanie
Grupy Wsparcia Rodzenstwa WHD. Siedmioro dzieci spedzilo czas, bawiac

sie i uczac na niezwyklych warsztatach.

W sobote 22 kwietnia dzieci zapro-
szone zostaly przez aktorke Milene
Suszynska do warszawskiego teatru
Ateneum. Pani Milena zwigzata sie
z naszym hospicjum w 2009 roku,
kiedy to zglosila sie do WHD jako
wolontariuszka. Jak sama mowila
wtedy koordynatorowi naszego wolon-
tariatu ,potrzebowala robi¢ co$ dla
innych”. T nie byl to stomiany zapat!
Pani Milena dzialala jako bardzo

Na scenie

aktywna wolontariuszka przez ponad
sze$¢ lat, opiekujac sie ok. 10 naszych
pacjentow.

Teraz pani Milena wspiera naszg fun-
dacje, na przyklad organizujac zajecia
dla grup wsparcia. Tym razem dzieci
z Grupy Wsparcia Rodzenstwa pod
okiem pani Mileny oraz trojga innych
aktoréow - Pawla Gasztolda-Wierzbic-
kiego, Katarzyny Lochowskiej oraz

grupy wsparcia

Bartlomieja Nowosielskiego pozna-
waly arkana sztuki aktorskiej, ogladaly
teatr od kulis i probowaly swoich sit
w rozmaitych aktorskich ¢wiczeniach.

W niedziele magie teatru zastapil nie-
zwykly $wiat roslin. Witajac wiosne,
grupa wziela udzial w warsztatach
tworzenia mikroskopijnych laséw
w szklanych naczyniach. Dzieci zdo-
byty sporo wiedzy na temat réznych
roélin i ich szczegélnych potrzeb, ktore
trzeba bra¢ pod uwage, pragna¢ zalo-
zy¢ taka niezwykle efektowng uprawe.

Serdecznie dzigkujemy pani Milenie
Suszynskiej za zorganizowanie warsz-
tatow dla naszych podopiecznych, a jej
kolegom aktorom za po$wiecony czas
i zaangazowanie. Ich wysilek nagro-
dzony zostal takze bardzo szero-
kimi u$miechami na buziach naszych
dzieciakow.

Beata Bialy
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wielkanocny

Prawie 20 lat temu zacz¢lam wspolprace z Fundacja Warszawskie Hospicjum
dla Dzieci jako wolontariuszka. Pomagalam w biurze, podczas akcji promo-
cyjnych, a takze jezdzac do chorych dzieci i ich rodzin. Wolontariat zmienit
moje postrzeganie §wiata i odgrywa wazna role w moim zyciu.

Te postawe przekazuje moim uczniom.
Wolontariat, dziatajgcy przy Szkole
Podstawowej nr 187 im. Adama Mic-
kiewicza w Warszawie, ktéry wraz
z innymi nauczycielami prowadze,

OkolicznoSciowe arcydzieta

aktywnie wlacza si¢ w pomoc potrze-
bujacym. Od wielu lat organizujemy
zbi6rki i kiermasze, z ktérych dochéd
przekazywany jest na cele charyta-
tywne, m.in. Fundacje Warszawskie

Hospicjum dla Dzieci. Pomagamy
chorym dzieciom, dorostym, osobom
starszym, zwierzetom. Wraz z kole-
zankami - Sylwia Bobrowska i Pauling
Piasecka-Bartczak, napisalysmy tez
scenariusz do przedstawienia: ,Mama
Zost jest chora”, ktory miat przyblizy¢
innym dzialalno$¢ hospicyjng. Spek-
takl wystawiliémy w szkole i podczas
25-lecia Archidiecezjalnego Zespotu
Domowej Opieki Paliatywne;.

Jedng z naszych waznych akeji byt
kiermasz wielkanocny zorganizowany
wspélnie przez wolontariat, Samo-
rzad Uczniowski i $wietlice. Potaczyli-
$my sily i wraz z dzieémi i rodzicami
przygotowywali$émy produkty na kier-
masz. Na lekcjach etyki, techniki i pla-
styki oraz w $wietlicy malowali$émy
torby, robilismy kartki $wigteczne,
$wieczniki, stroiki. W domach dzieci
i rodzice upiekli ciasta, babeczki, zro-
bili serwetki na szydelku czy kolo-
rowe mydetka. Produktow bylo bardzo
duzo. W akgji aktywnie uczestniczyli
uczniowie z klas mlodszych i star-
szych, chetnie sprzedawali wytwory
swojej pracy podczas kiermaszu.

Wszyscy mieli$my jeden cel - zebra¢
jak najwiecej funduszy dla Fundacji
Warszawskie Hospicjum dla Dzieci



Smakotyki wystawione na kiermaszu

i chorego Nikosia. Udalo si¢! Cala
zebrana kwota podzielona zostata na
potispoczeta nakoncie Fundacji WHD
oraz koncie Nikosia. Jestem dumna
z moich uczniéw! Majg serca otwarte
na drugiego cztowieka, chcg pomagac

inie$¢ dobro w $wiat. Ola Rusek, uczen-
nica klasy III, skomentowala calg
akcje nastepujaco: ,Malowanie toreb
na wielkanocny kiermasz sprawilo
mi duzo radoéci. Czutam dume, ze
moge pomaga¢ chorym dzieciom”.

Dziekuje dzieciom za piekne prace,
rodzicom za wsparcie i zaangazo-
wanie. Dziekuje tez nauczycielom za
wspolne prowadzenie Szkolnego Kota
Wolontariatu i wspoétorganizowanie
kiermaszu. Duze podziekowania na-
lezg si¢ dyrektorowi Szkoly, Jackowi
Gatkiewiczowi, oraz kierownikowi
naszej szkolnej $wietlicy, Marcie
Sedek, ktorzy zawsze wspierajg dziata-
nia wolontariatu i s3 otwarci na pomy-
sty, ktore im przedstawiamy.

Refleksja na temat idei wolontariatu
podzielili sie tez panstwo Wojcikowie
- rodzice Basi, wolontariuszki z klasy
IV, ktorzy sg bardzo zaangazowani
we wszystkie nasze akcje, za co im
serdecznie dzigkuje. Warto doda¢, ze
Basia zajeta II miejsce w konkursie pla-
stycznym ,,Kiedy moj bliski zachoruje,
moge...” organizowanym przez Osro-
dek Hospicjum Domowe Zgromadze-
nia Ksiezy Marian6w.

Agnieszka Grzesik,

wychowawca swietlicy i zastepca
koordynatora wolontariatu

w SP 187, wolontariuszka i opiekunka
Grupy Wsparcia dla Rodzernstwa

w Zalobie WHD

0d lewej: Ola, Oskar, Hania i Karolina
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‘na byae dobrym

Wedlug nas, szkolny wolontariat jest bardzo dobrym pomystem. Uwrazliwia
dzieci na nieszcze$cie drugiego czlowieka. Dzieki inicjatywom wolontariatu,
zaréwno my, dorosli, jak i nasze dzieci uczymy sie dzialania w grupie i sku-
tecznej komunikacji. W trakcie kazdej inicjatywy musimy si¢ na co$§ umowic,
co$ zaplanowac, dotrzymac terminow i rozliczy¢ sie ze swojej pracy.

Iif dy w6y bhshi m_[lw-mr
" T o

"

Praca Basi
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Bycie wolontariuszem pomaga tez roz-
wing¢ wiele cech przydatnych w spote-
czenstwie, chociazby empatie. Ponadto,
dzieci moga podejmowaé decyzje, na
co poswieci¢ swoj czas i w co angazo-
wac swojg energie i emocje. Naszym
zdaniem, pomimo po$piechu, w jakim
dzisiaj zyjemy, zawsze jest czas na bycie
dobrym i dawanie szczgécia innym.

Wolontariat to dla nas takze sposob
na unikniecie monotonii codziennego
zycia, droga do zawarcia nowych zna-
jomosci czy tez szansa na zdobycie
nowych umiejetnosci. Angazujac sie
w kolejne inicjatywy szkolnego wolon-
tariatu, ale tez i w inne lokalne inicja-
tywy, zawsze mamy okazje, nie tylko
zrobi¢ co$ wiecej dla drugiego czlo-
wieka, ale tez pozna¢ ludzi z podob-
nymi zainteresowaniami. Wazne jest
tez to, ze spedzamy wtedy razem czas
jako rodzina i doskonale sie przy tym
bawimy.

Podobnie bylo z kiermaszem wiel-
kanocnym, z ktérego zebrane $rodki
przeznaczono na cele Fundacji War-
szawskie Hospicjum dla Dzieci i lecze-
nie chorego na raka mézgu Nikosia.
Gdy si¢ dowiedzielismy, ze szkola orga-
nizuje takg akcje, natychmiast zacze-
liSmy sie zastanawiaé, w jaki sposob
pomdc i co bedzie najbardziej atrak-
cyjnym produktem na kiermaszu. Szu-
kalismy inspiracji w Internecie i tak
powstaly pisanki (styropianowe jajka
owiniete réznymi kolorami wloczki)
i zajaczki zrobione z mikrofibrowych
$ciereczek. Musiato by¢ tez oczywiscie
co$ na stodko, czyli babeczki i wielka-
nocne pierniczki.

Cale przygotowania to czas dobrze
wykorzystany, zaréwno na rodzinne
pogaduchy i bycie po prostu razem, jak
i pomoc w zebraniu $rodkéw. Zache-
camy wszystkich do angazowania sie
w inicjatywy wolontariatu, bo to czyni
nas szczesliwszymi ludzmi.

Barbara

(na zdj. z kolegg Tomkiem),
Joanna i Stawomir
Wojcikowie



dla najstabszych

Do grona darczyncow wspierajacych Fundacje WHD dolgczyla federacja
FAME MMA. Dnia 30 maja 2023 r. obie organizacje podpisaly list intencyjny,
w ktorym FAME MMA zadeklarowala wsparcie instytucjonalne dla dzia-
alnosci fundacji. O tym, czym jest FAME i dlaczego postanowila wspiera¢
hospicjum, méwi jej prezes, Krzysztof Rozpara.

Beata Bialy: Jak donosi Internet,
przed zaangazowaniem si¢ w budo-
wanie federacji FAME MMA dzialal
pan w branzy IT. Wyksztalcenie tez
ma pan informatyczne. Skad zatem
zainteresowanie sztukami walki,
i to w dodatku w wydaniu tak specy-
ficznym jak freak fighty [sa to walki
pomiedzy zawodnikami roézniacych

sie umiejetnosciami, do$wiadczeniem,
ale przede wszystkim wagg - przyp.
red]?

Krzysztof Rozpara: Rzeczywidcie
moje wyksztalcenie, jak i wcze$niej-
sza kariera, wygladaly zupetnie ina-
czej niz mozna by przypuszczac,
sadzac po tym, czym aktualnie sie
zajmuje.  Jestem  informatykiem,

Zarzad WHD po podpisaniu umowy z FAME MMA

nasi darczyncy

dokfadniej rzecz ujmujac inzynierem
programowania. Przez 15 lat bylem
prezesem polskiego oddzialu firmy
software’owo-konsultingowej. Musze
przyznaé, ze sztuki walki nie byty
szczegolnie bliskie moim zaintere-
sowaniom. Kiedy pierwszy raz usty-
szalem o pomysle powotania do zycia
federacji FAME, to patrzylem na to
jak na innowacyjny projekt biznesowy,
wykorzystujagcy nowoczesne rozwia-
zania marketingowe i technologiczne.
Pomyst byt sporym wyzwaniem
i wydawal si¢ mie¢ duze szanse na
sukces dzieki wpasowaniu si¢ w aktu-
alne trendy komunikacji odbywaja-
cej sie w przestrzeni internetowej. Jak
wida¢, wstepna ocena okazala si¢ by¢
wlasciwa i stworzyliémy bardzo silng
marke.

FAME MMA i caly $wiat tzw. freak
fightéw to bardzo szczegélny rodzaj
rozrywki - co$§ miedzy sportem
a widowiskiem. Kim wlasciwie jest
ow freak?

FAME to przede wszystkim show.
Stworzylismy marke, ktora dostarcza
emocji i rozrywki o podlozu spor-
towym. Musimy jednak pamietad,
ze nasza marka zmienia sie bardzo
dynamicznie. Zorganizowali$my juz
18 gal. W listopadzie odbedzie si¢
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jubileuszowa 20. gala. Teraz jestesmy
zupelnie inng organizacjy niz jeszcze
kilka lat temu. Coraz wiecej zawodo-
wych sportowcéw dolacza na dluzej
badz jednorazowo do naszej federacji.
I nie s3 to tylko zawodnicy sportow
walki. Ostatnio duma nas rozpiera
z powodu wyczynéw naszego zawod-
nika Roberta Karasia, ktéry w momen-
cie, kiedy realizujemy ten wywiad, jest
na ostatniej prostej do ustanowienia
rekordu $wiata w ultra triathlonie
na dystansie 10-krotnego IronMana.
Nasi zawodnicy, ktérzy nie sg zwia-
zani ze sportem zawodowym, réwniez
poprawiaja swdj poziom sportowy.
Trenuja z naprawde najlepszymi spe-
cjalistami w kraju. Wielu treneréw
powtarza, ze dzieki FAME mlodziez
zaczeta masowo uprawia¢ sport. To
cieszy, cho¢ podkre§lam - nie jeste-
$my federacja sportowq i takich aspira-
¢ji nie mamy. Dostarczamy rozrywke
i emocje, ale jesli poziom sportowy
przy okazji sie poprawia, to nic, tylko
sie cieszyc.

Pamietam, ze w jednym z wywiadow,
ktérego pan udzielil, powiedzial pan,
ze w biznesie trzeba mie¢ zasady.
Brzmi $wietnie, ale co tak naprawde
to dla pana znaczy?

Dla mnie znaczy to tyle, zeby by¢
najzwyczajniej w $wiecie uczciwym
w swoim postepowaniu. Wspomniane
na poczatku rozmowy doswiadczenia
ze $wiata biznesu pozwolity mi wpro-
wadzi¢ bardzo wysoka kulture organi-
zacyjng do FAME. Jak wspomnialem,
zorganizowaliSmy juz niemal dwa-
dzie$cia gal. Kazida gala angazuje
ponad piecset osob obstugi, dziesiatki
podwykonawcéw i statych wspotpra-
cownikéw. Od pierwszej edycji podpi-
salismy kontrakty z blisko dwustoma
zawodnikami. Nigdy nikomu nie zale-
galisSmy z platnosciami. Traktowac
wspdtpracownikéw 1 kontrahentéw
z szacunkiem. To chyba taka podsta-
wowa i najwazniejsza dla mnie zasada,
jaka kieruje sie w biznesie.

FAME MMA moze kojarzy¢ sie z bru-
talng sila. Tymczasem zdecydowa-
liscie sie obja¢ patronatem fundacje
zajmujaca sie nieuleczalnie chorymi
dzie¢mi. Skad ta decyzja? Dlaczego
wlaénie hospicjum dla dzieci?

Brutalna sila to tak naprawde tylko
pozory. Owszem, same walki to

Krzysztof Rozpara - prezes FAME MMA

bezkompromisowa konfrontacja fizy-
czna. Warto natomiast zauwazyc,
jak zawodnicy traktujg siebie juz po
walce, jak sie obejmuja i sobie dzie-
kuja. Ile razy juz widzialem wielkich
facetow z obitymi twarzami, ktérzy
wygrali i plakali jak dzieci ze szcze-
$cia i wzruszenia. Mysle, ze FAME to
idealny przyklad do wykorzystania
madrosci ludowej: “Nie oceniaj ksigzki
po okfadce”. Tak naprawde nie bra-
kuje u nas bardzo ludzkich odruchéw
i wzajemnego szacunku.

Jezeli chodzi o decyzje wsparcia
panstwa hospicjum, to jest ona tak
naprawde pewnym usankcjonowa-
niem dziatan jakie prowadzimy od
lat. Nigdy nie chcieliémy sie specjal-
nie chwali¢ swoja dzialalnoscig cha-
rytatywng. Z czasem zrozumieli$my,
ze naglasnianie takich inicjatyw moze
pomoéc takim organizacjom jak WHD
w dotarciu do wigkszej liczby poten-
cjalnych darczyncow. Jest takie angiel-
skie przystowie: “Jesli masz wiecej
niz potrzebujesz, zbuduj dtuzszy stét
zamiast wyzszego plotu”. Doktadnie
takie motywacje stojg za naszg decyzja
o wsparciu WHD. Nasz biznes jest ren-
towny przez co mamy czym si¢ dzieli¢
i chetnie to robimy.

Na czym bedzie polegal wasz patro-
nat nad Warszawskim Hospicjum dla
Dzieci?

Nasze wsparcie dla WHD opiera
si¢ na trzech filarach. Po pierwsze,
po kazdej gali (organizujemy 4 gale
w roku) bedziemy przekazywaé usta-
long z kierownictwem hospicjum
kwote, na cele statutowe. Jest to stala
kwota, niezalezna od zadnych czynni-
kéw, wiec mamy nadzieje, ze pozwoli
to ustabilizowaé¢ w jakim$ stopniu
budzet fundacji. Drugi obszar wspar-
cia to wsparcie kampanii 1,5%. Nasze
konta w mediach spofeczno$ciowych
generuja ogromne zasiegi. W tym
roku dziafali$my troche na szybko, ale
juz w kolejnych latach chcemy wyko-
rzysta¢ nasze zasiegi w celu promo-
cji kampanii 1,5% podatku na rzecz
WHD. Trzeci obszar wsparcia dotyczy
bezposrednio pacjentéw hospicjum
oraz ich rodzin. Na kazdg gale zapra-
szamy zapraszamy podopiecznego
hospicjum lub jego rodzenstwo wraz
z opiekunami. Zapewniamy im trans-
port, nocleg, wyzywienie, zaprosze-
nia VIP i mozliwo$¢ wejécia za kulisy
wydarzenia.

Dziekuje za rozmowe!



Iskre
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W listopadzie 2022 r. w siedzibie Fundacji WHD pojawila si¢ piatka mlo-
dych ludzi. P6t roku pézniej, 18 maja 2023 r., w zabytkowej willi Pniewskiego
ci sami mlodzi ludzie realizowali swoj wielki projekt - charytatywna aukcje
obrazow, ktorej celem bylo wsparcie dzialalnosci hospicjum domowego dla

dzieci.

Aukcja charytatywna pod nazwa
»Namaluj Iskre” byla autorskim
pomyslem pieciorga uczniow klasy III
Liceum Ogolnoksztalcacego im. Ste-
fana Batorego - Gabrieli Grodzkiej,
Leny Majewskiego, Cyryla Piechow-
skiego, Josepha Chloupka i Michala

Krasowskiego. Jak powiedziala Ga-
briela Grodzka, wydarzenie to ,,miato
na celu promowanie mtodych artystow
iich twérczosci, a jednocze$nie wspar-
cie dziatalnoéci Warszawskiego Hospi-
cjum dla Dzieci’.

Aukcja obrazu ,Hope" pedzla Jacka Caputy

nasi darczyncy

Przez poét roku autorzy tego ambit-
nego projektu prowadzili rozmowy
ze sponsorami, gromadzili obrazy na
aukcje, organizowali oprawe wyda-
rzenia. Dzigki ich determinacji oraz
zyczliwosci dyrektor Muzeum Ziemi
PAN, Anny Piontek, wernisaz odbyt
sic w pieknej scenerii zabytkowej
willi Pniewskiego. Uczniowie Bato-
rego zadbali takze o to, by w wystawie
wzieli udzial nie tylko mtodzi, poczat-
kujacy artysci - na aukcje udato im sie
pozyska¢ obrazy artystow juz uzna-
nych, w tym pana Jacka Caputy, ktéry
wspanialomyslnie przekazal jedno ze
swoich dziet na aukcje. Pod mlotek
poszedt takze obraz przekazany przez
artystke tworzaca pod pseudonimem
MaNaArt, ktéra od dluzszego juz
czasu wspiera Warszawskie Hospicjum
dla Dzieci.

Mlodzi arty$ci zaprezentowali prace
bardzo réznorodne pod wzgledem
stylu i techniki malarskiej. Wszystkie
byly starannie przygotowane i prezen-
towaly wysoki poziom kreatywnosci
i talentu mlodych twércow. Aukcja,
prowadzona  bardzo  profesjonal-
nie i z ogromnym zaangazowaniem
przez Josepha Chloupka, wywolala
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spore emocje, a kwoty licytacji siegaty
poziomu, ktérych nie powstydzitby sie
zaden dom aukeyijny.

Wielka w tym byla zastuga zgroma-
dzonych gosci, ktérzy chetnie otwie-
rali serca i portfele, dajac z jednej
strony wyraz uznania dla talentu mlo-
dych artystéw, a z drugiej wrazliwo-
$ci na potrzeby nieuleczalnie chorych
dzieci bedacych pod opieka hospi-
cjum prowadzonego przez Fundacje
WHD. Wernisaz ,,Namaluj Iskre” byt
nie tylko picknym wydarzeniem arty-
stycznym, ale réwniez wyrazem troski
i solidarnosci z potrzebujacymi.

Beata Bialy

k <

Rzeczniczka WHD, Beata Biaty, z pamigtkowym dyplomem od organizatoréw
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Dar Serca

Warszawskie Hospicjum dla Dzieci od wielu lat cieszy si¢ zyczliwo$cia Fundacji Primus. Uczniowie jej szkol co roku
organizuja akcje charytatywna, ktorej beneficjentami sg nasi podopieczni.

Zaangazowani s3 w nig zaréwno naj- =
mlodsi ze szkoly podstawowej, jak
i mlodziez licealna. Kazda z grup przy-
gotowuje swoje wydarzenie w sposéb,
jaki najbardziej odpowiada umiejet-
nosciom i temperamentowi organi-
zatoréw. Sg kiermasze, kawiarenki,
wystawy 1 aukcje prac plastycznych,
koncerty muzyczne i wiele, wiele
innych form, ktére faczy jedno - kazda
jest Primusowym Darem Serca dla nie-
uleczalnie chorych dzieci z hospicjum
domowego.
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W styczniu 2023 roku szkoty Primusa
zorganizowaly kiermasz i kawia-
renke (najmtodsi) oraz koncert (lice-
alisci) pod fantazyjnym tytulem
»Lulajze JAAZZuniu”. Dodatkowo,
podczas koncertu prowadzona byla
aukcja obrazéw nauczycielki Primusa,
artystki pochodzacej z Kolumbii,
Migny Buchelt. Jeden z nich, wylicy-
towany przez rodzicéw ucznia liceum,
zostal podarowany... naszemu hospi-
cjum! Od tej poru ,Pelicano Yolo”
bedzie cieszyt oczy naszych gosci.

<
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Goscie z WHD oraz dyrektor Primusa, Krzysztof Adamowicz
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Spoteczno$¢ Primusa z gosémi

Spotkanie petne pytan

27 kwietnia nastapifo uroczyste prze-
kazanie darowizny Primusa dla Fun-
dacji WHD. Na konto fundacji trafifo
ponad 18 tysiecy ztotych! W spotkaniu
z uczniami, nauczycielami i dyrekto-
rem szkol, Krzysztofem Adamowi-
czem, wzigl udziat wiceprezes zarzadu
Fundacji WHD, Wojciech Marciniak,
oraz rzeczniczka fundacji, Beata Biaty.

Uczniowie z duzym zainteresowaniem
stuchali opowiesci o pracy hospicjum,
zadajgc wiele wnikliwych pytan, ktére
$wiadczyly o ogromnej wrazliwosci
i empatii. Na co chorujg dzieci bedace
pod opieka hospicjum? Ile majg lat?
Czy ich choroby mozna wyleczy¢? Czy
majac dziesie¢ lat, tez mozna zacho-
rowaé na taka chorobe? Kto pomaga

Tradycyjne podziekowanie za wsparcie

hospicjum? Przedstawiciele fundacji
odpowiadali na wszystkie pytania,
a las rak sygnalizujacych kolejne wcale
nie malal. Dlatego spotkanie zakon-
czylo sie obietnicg ponownej wizyty.

Podziekowanie i gratulacje dla najmtodszych




Na 18. gale FAME MMA zaproszony
zostal pacjent WHD, Hubert Duna-
jewski. Dzieki FAME Hubert spedzil
w Lodzi dwa dni, w ktorych gala sta-
nowila gwézdz programu.

Ekipa WHD wyruszyla do Lodzi juz
w piatek, 19 maja. Hubert, jego mama,
oraz dwoch wolontariuszy hospicjum
domowego, Artur i Pawel, spedzili
tam bardzo aktywny weekend, ktorego
ukoronowaniem byla 18. gala FAME
MMA. Wczesniej jednak cata grupa
wybrala si¢ na zwiedzanie miasta
i spedzila sporo czasu w tamtejszym
ogrodzie zoologicznym.

Sama gala dostarczyla wielu nie-
zapomnianych wrazen. Poza ogla-
daniem walk, Hubert mial okazje
przyjrze¢ si¢ gali zza kulis, a takze
spotka¢ z gwiazda wieczoru, Amade-
uszem ,Ferrarim” Roslikiem. O tym,
jaka atmosfera panowata na wyjezdzie,
najlepiej $wiadczg zdjecia. Zapraszamy
do obejrzenia krétkiej foto-relacji.

Beata Bialy

Na widowni z mama i wolontariuszem, Pawtem

Przed atrakcjg wieczoru, obowigzkowe zwiedzanie miasta

aktualnosci
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NZUSG

Kardiologia prenatalna
- ECHO ptodu: osrodek referencyjny

VMOLYODY

e-mail: poradniaUSG@usgecho4d.pl

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

(wady serca, zaburzenia rytmu serca)
Kardiochirurgia dziecieca

Kardiologia dorostych; ECHO

(szczegodlnie wady wrodzone serca u dorostych)
USG - pelen zakres badan dzieci i dorostych
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USMIECH MALUCHA

Poradnia stomatologiczna / \\ dla dzieci

i
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zdrowo,
bezpiecznie

i bezbolesnie

Poradnia stomatologiczna ,,Usmiech Malucha” ul. Agatowa 10, 03-680 Warszawa.

Strona internetowa: www.stomatologiadzieci.pl
email: usmiechmalucha@stomatologiadzieci.pl
telefon: 22 679 87 14 w godzinach 8: 00 - 16: 00

Fundacja
Warszawskie
Hospicjum dla Dzieci

ORGANIZACJA POZYTKU
PUBLICZNEGO

Kontakt:

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

fax: 22 678 99 32

email: poczta@hospicjum.waw.pl
www.hospicjum.waw.pl
www.facebook.com/FundacjaWHD
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Prezentowane zdjecia pochodza z archiwéw
rodzinnych chorych dzieci oraz zbioréw WHD.
Publikujemy je za zgoda wiascicieli.

Zdjecia ilustracyjne s zakupione z bankéw zdjec.



