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Kazdy z nas
stuchajqc
Ewangelii i kazania,
myslami byt

przy swoim

zmartym dziecku
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Aktualnosci

Poczucie wspolnoty i mitosci
Spotkanie optatkowe 2010

Osiemnastego grudnia 2010 r oku w siedzibie
Warszawskiego Hospicjum dla Dzieci odbyto
sie coroczne spotkanie optatkowe. W tym roku
byto to spotkanie wspolne dla wszystkich Grup
Wsparcia w Zatobie, czyli dla osieroconych rodzi-
cow i rodzenstwa. Mysle, ze to dobry pomyst, bo

byta to naprawde rodzinna, hospicyjna wigilia.
Moéwigc rodzinna, nie zapominamy oczywiscie
o pracownikach Hospicjum. Bez nich to spotka-
nie nie miatoby sensu, bo przeciez s3 waznymi
cztonkami naszych rodzin.

Spotkanie rozpoczeta uroczysta Msza $w.,
odprawiana przez naszego kochanego ksie-

dza Wojtka. Podczas Mszy panowata podniosta
atmosfera, a w czasie kazania bylismy tak wzrusze-
ni, ze niektoérzy pochlipywalii ukradkiem ocierali
tzy. Kazdy z nas stuchajac Ewangelii i kazania, my-
$lami byt przy swoim zmartym dziecku. Czulismy,
ze dzieki wspdlnej modlitwie, nasze dzieci, byty
tego dnia razem z nami.

Potem przeszlismy do sali wyktadowej, gdzie
wczesniej przygotowalismy wigilijng wieczerze.
Tam ksiadz Wojtek i Irek ztozyli nam zyczenia $wia-
teczne w imieniu wszystkich pracownikéw Hospi-
cjum. Dzielgc sie optatkiem, zyczyliSmy sobie, aby
nowonarodzona Boza Dziecina przyniosta nam
pokdj i rados¢ serca. Byto wiele bardzo osobistych
zyczen sktadanych sobie nawzajem.

Dzieki spotkaniu optatkowemu, Swieta Bo-
zego Narodzenia rozpoczety sie dla nas wczesniej,
a dla niektoérych z nas, tych bardziej samotnych,
to wigilijne spotkanie byto wazniejsze pod wie-
loma wzgledami niz Wigilia obchodzona tydzien
pdzniej, bo w tym wtasnie dniu mielismy wieksze
poczucie wspoélnoty, zrozumienia i mitosci.

Agata Z.
Grupa Wsparcia
dla Rodzicéw w Zatobie




Aktualnosci

1% dla Fundacji Warszawskie
Hospicjum dla Dzieci

W grudniu 2010 roku rozpoczeta sie kolejna kam-
pania informacyjna 1% podatku dla Fundacji
Warszawskie Hospicjum dla Dzieci’, ktérej hastem
przewodnim jest zdanie,Hospicjum to powr6t do
domu”. Akcja potrwa do konca kwietnia br.

Hospicjum
to powrdl
da domu

Jednym z wykorzystywanych w celu dotarcia do
jak najwiekszej liczby odbiorcow srodkéw prze-
kazu, jest reklama wielkoformatowa. Widoczne
w wielu miejscach Warszawy plakaty przedsta-
wiaja w dwéch ujeciach tego samego chtopca.
Na pierwszym plakacie opatrzonym tekstem
»Chciatbym wréci¢ do domu” widzimy smutna
twarz dziecka ubranego w szpitalng pidzame,
na drugim za$ ten sam chtopiec, trzymajac w re-
kach model samolotu patrzy na nas, delikatnie
sie usmiechajac. Kolorowe otoczenie, usmiech
na twarzy dziecka oraz zdanie ,Hospicjum to po-
wrét do domu’, pozwalajg nam wyobrazi¢ sobie,
ze chtopiec jest obecnie tam, gdzie kazdy z nas

czuje sie najlepiej — we wiasnym domu. Oba pla-
katy nawigzujg do 30 sekundowego spotu, ktéry
w krotkich, dynamicznie zmontowanych ujeciach,
W poruszajacy sposéb przedstawia szpitalng rze-
czywistos¢ widziang oczami dziecka, przeciwsta-
wiajac jej pobyt w domu. Producentem spotu jest
Rajmund Nafalski, natomiast autorem scenariusza
i rezyserem Krzysztof Wykrota.

Obok reklamy wielkoformatowej w kampanii
korzystamy réwniez z takich form przekazu jak:
prasa, Internet, telewizja i radio oraz kina, gdzie
w marcu i kwietniu przed seansami filmowymi
bedzie wyswietlany nasz spot.

Jak co roku akcje wspiera Dom Mediowy
Mediaedge:cia, ktéry negocjuje dla naszej Fun-
dacji bezptatne powierzchnie reklamowe oraz
czasy antenowe.

Bedac w czotdwce organizacji pozarzado-
wych, ktére pozyskuja najwiecej srodkéw z 1%
podatku dochodowego (11 miejsce w skali kraju
za 2009 r.), Fundacja Warszawskie Hospicjum dla
Dzieci czuje sie w obowiazku nie tylko zapewnic¢
swoim podopiecznym wysoki standard opieki,
ale tez dzieli¢ sie pozyskanymi srodkami zinnymi,
mniej zamoznymi hospicjami. Co roku 2 lub 3 do-
mowe hospicja dla dzieci korzystajg z programu
pomocy finansowej, ktéry polega na finansowaniu
2 etatéw lekarskich, 4 pielegniarskich i jednego
etatu dodatkowego (psycholog, kapelan, pracow-
nik socjalny), oraz z pomocy w przeprowadzaniu
akgji informacyjnych, ukierunkowanych na po-
zyskiwanie srodkéw finansowych z 1% podatku.

Nasz spot

przedstawia szpitalng
rzeczywistos¢ widziang
oczami dziecka,
przeciwstawiajqc jej
pobyt w domu
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powr6t do domu”

Prowadzimy takze bezptatne szkolenia dla lekarzy
i pielegniarek zajmujacych sie domowga opieka
paliatywna nad dzie¢mi na terenie catego kraju.

Podobnie jak w zesztym, tak i w tym roku
Fundacja WHD pomaga w akgji, 1% podatku dla
hospicjum” Pomorskiemu Hospicjum dla Dzieci
w Gdansku oraz Slaskiemu Hospicjum dla Dzie-
ci w Pszczynie. Finansujemy druk i wyklejenie
plakatéw, przygotowalismy tez spot reklamowy.

Hospicja korzystajg z tych samych materiatéw, co
Fundacja WHD, jednak opatrzone sg one witasci-
wym dla danej organizacji numerem KRS i logo.

Wszystkich zainteresowanych goraco zache-
camy do wiaczenia sie w dziatania naszej Fundacji
i pomoc w pozyskiwaniu srodkéw z 1% podatku.
Na naszej stronie internetowej http://hospicjum.
waw.pl/obecna-kampania.html, mozna zapoznac
sie z dostepnymi materiatami reklamowymi.

Sprawozdania z dotychczasowej dziatalnosci
Fundacji WHD mozna znalez¢ w Internecie na stro-
nie Fundacji pod adresem www.hospicjum.waw.
pl w dziale >>Fundacja<<, zakfadka >>Sprawoz-
dania finansowe<< oraz na stronie Ministerstwa
Pracy i Polityki Spotecznej http://www.pozytek.
gov.pl/ w dziale >>Baza sprawozdan organizacji
pozytku publicznego<<.

Marta Kwasniewska
Wojciech Marciniak
Fundacja WHD
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Aktualnosci

Papieskie Oredzie na Swiatowy
Dzien Chorego 2011

Drodzy bracia i siostry!

Kazdego roku we wspomnienie Najswietszej Maryi
Panny z Lourdes, ktére przypada 11 lutego, Kosciét
przezywa Swiatowy Dzieri Chorego. Stuga Bozy Jan
Pawetll pragngt, aby ten Dzieri byt okazjq do refleksji
nad tajemnicq cierpienia, a przede wszystkim aby
uwrazliwiat nasze wspdlnoty i spoteczeristwa na cho-
rych bracii siostry. Jezeli kazdy cztowiek jest naszym
bratem, to zwtaszcza staby, cierpiqcy i potrzebujqcy
opieki musi znalez¢ sie w centrum naszej uwagi, aby
nikt nie czut sie zapomniany lub odrzucony. Rzeczywi-
Scie,,miare cztowieczeristwa okresla sie w odniesieniu
do cierpienia i do cierpigcego. Ma to zastosowanie
zaréwno w przypadku jednostki, jak i spoteczeristwa.
Spoteczenistwo, ktdre nie jest w stanie zaakceptowac
cierpigcych aniim poméc i mocq wspdtczucia wspot-
uczestniczy¢ w cierpieniu, réwniez duchowo, jest
spoteczeristwem okrutnym i nieludzkim” (Encyklika
Spe salvi, 38). Wszystkie inicjatywy, ktére bedqg pod-
jete przez poszczegdlne Diecezje z okazji tego Dnia,
majq byc¢ zachetq do bardziej efektywnej opieki nad
cierpigcymi, a takze przygotowaniem do uroczystych
obchodéw Swiatowego Dnia Chorego, ktére bedq
miaty miejsce w 2013 roku w Sanktuarium Maryjnym
w Altétting, w Niemczech.

1. Nosze jeszcze w sercu moment, kiedy to podczas
wizyty duszpasterskiej w Turynie, zatopiony w mo-
dlitwie zatrzymatem sie przed Swietym Catunem.
Wpatrywatem sie w cierpiqce Oblicze, ktdre zaprasza
do kontemplacji Tego, ktéry wzigt na siebie ludzkie
cierpienie wszystkich czaséw i miejsc, w tym na-
sze cierpienia, nasze trudnosci, nasze grzechy. lluz

wiernych w ciggu wiekéw przeszto przed tym Swie-
tym Ptétnem, ktére okrywato ciato ukrzyzowanego
Cztowieka, jak to doktadnie opisuje ewangeliczny
przekaz meki i Smierci Jezusa! Kontemplacja Catunu
jestzaproszeniem do refleksji nad tym, o czym pisze
Swiety Piotr: ,Krwiq Jego ran zostaliscie uzdrowie-
ni” (1 P 2,24). Syn Bozy cierpiat i umart, jednakze
zmartwychwstat i wtasnie dlatego Jego rany sta-
fy sie znakiem naszego odkupienia, przebaczenia
i pojednania z Ojcem; stajq sie one jednak réwniez
sprawdzianem wiary apostotéw i naszej wiary:
za kazdym razem, kiedy Pan mdwi o swojej mece
i $Smierci, oni nie rozumiejq, odrzucajq, sprzeciwiajq
sie. Dla nich, tak jak dla nas, cierpienie pozostaje
wciqz wielkq tajemnicgq, trudng do przyjecia i udzwi-
gniecia. Dwaj uczniowie z Emaus idg zasmuceni
wydarzeniami, ktére miafy miejsce w Jerozolimie;
dopiero wéwczas, gdy Zmartwychwstaty idzie razem
z nimi, otwierajq sie na nowq rzeczywistos¢ (por. tk
24,13-31). Takze apostotowi Tomaszowi przychodzi
z trudem uwierzy¢ w odkupiericzq moc cierpienia:
Jezeli na rekach Jego nie zobacze sladu gwozdzi
i nie wtoze palca mego w miejsce gwoZzdzi, i nie
wioze reki mojej do boku Jego, nie uwierze” (J 20,25).
Jednak wobec Chrystusa, ktéry pokazuje mu swoje
rany, jego odpowiedZ zamienia sie we wzruszajqce
wyznanie: ,Pan méj i B6g m¢j!” (J 20,28). To, co
kiedys byto przeszkodq nie do pokonania, poniewaz
byto znakiem pozornej porazki Jezusa, stato sie po
spotkaniu ze Zmartwychwstatym dowodem zwy-
cieskiej mitosci: ,Jedynie Bdg, ktéry mituje nas do
tego stopnia, iz bierze na siebie nasze rany i nasze
cierpienia, zwtaszcza niezawinione, godzien jest
wiary” (Oredzie Urbi et Orbi, Wielkanoc 2007).

,Krwiq Jego ran
zostaliscie
uzdrowieni”
(1P2,24)
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2. Drodzy chorzy i cierpiqcy, to wtasnie poprzez
rany Chrystusa mozemy patrze¢ oczyma nadziei
na wszystko zto, ktére dotyka ludzkos¢. Zmar-
twychwstajqc, Chrystus Pan nie usungt ze Swiata
cierpienia i zta, ale uzdrowit je u samych korzeni.
Przemocy zta przeciwstawit wszechmoc mitosci.
Wskazat nam wiec, ze drogq do pokoju i radosci
jest mitos¢: ,Przykazanie nowe daje wam, abyscie
sie wzajemnie mitowali, tak jak Ja was umitowatem;
zebyscie i wy tak sie mitowali wzajemnie” (J 13,34).
Chrystus, zwyciezca Smierci, Zyje posrdd nas. Kiedy
za swietym Tomaszem powtarzamy: ,Pan méji Bég
mdj!’; nasladujemy naszego Mistrza w gotowosci
oddania Zycia za naszych braci (por. 1 J 3,16), sta-
jqgc sie postaricami radosci, ktdra nie leka sie bdlu,
radosci Zmartwychwstania.

Swiety Bernard stwierdza:, Bég nie moze cier-
piec, ale moze wspétcierpie¢”. Bég, uosobiona Praw-
da i Mitos¢, zapragnqt cierpiec dla nas i znami; stat
sie cztowiekiem, by mdéc wspéfcierpiec z cztowiekiem
w sposob rzeczywisty w ciele i krwi. Stqd w kazde
cierpienie ludzkie wszedt Ktos, kto je z nami dzieli
iznosi; stqd w kazdym cierpieniu jest odtqd obecne
pocieszenie (con-solatio) przez wspéfcierpigcq mi-
tos¢ Boga, i tak wschodzi dla nas gwiazda nadziei
(por. Encyklika Spe salvi, 39).

Kieruje do was, drodzy bracia i siostry, ponow-
nie to przestanie, abyscie poprzez wasze cierpienie,
zycie i wiare byli jego Swiadkami.

3. Oczekujqc na spotkanie z okazji Swiatowego Dnia
Mtodziezy w Madrycie, w sierpniu 2011 roku, chciat-
bym skierowac szczegdlne pozdrowienie do mfo-
dych, zwtaszcza tych, ktérzy doswiadczajq choroby.
Czesto Meka i Krzyz Jezusa budzq w nas lek, gdyz
zdajq sie zaprzeczeniem zZycia. W rzeczywistosci
jednak jest doktadnie odwrotnie! Krzyz bowiem jest
Bozym ,tak” dla ludzkosci, najwyzszym i najbardziej
intensywnym wyrazem Jego mitoscii Zrédtem, z kté-
rego wyptywa zycie wieczne. Z przebitego serca Je-
zusa wypftyneto zycie. Tylko On jest w stanie uwolnic¢
nas od zta i przywrécic Krélestwo sprawiedliwosci,
pokoju i mitosci, do ktérego wszyscy dqzymy (por.
Oredzie z okazji Swiatowego Dnia Mtodziezy 2011,
nr 3). Drodzy mtodzi, uczcie sie ,widzie¢” i ,spoty-
kac” Jezusa w Eucharystii, gdzie jest On obecny
w sposob rzeczywisty, az do tego stopnia, Ze staje
sie pokarmem na naszej drodze. Rozpoznawajcie
i stuzcie Jezusowi takze w ubogich, chorych oraz
w braciach i siostrach cierpigcych i bedqgcych w trud-
nej sytuadji, i potrzebujqcych waszej pomocy (por.
Oredzie z okazji Swiatowego Dnia Mtodziezy 2011,
nr4). Wszystkich was mifodych, chorych i zdrowych,
ponownie zapraszam do budowania mostéw mito-
sci i solidarnosci, aby nikt nie czut sie samotny, ale
bliski Bogu i przynalezqcy do wielkiej rodziny Jego
dzieci (por. Audiencja generalna, 15 listopada 2006).

4. Kiedy kontemplujemy rany Jezusa, nasze spoj-
rzenie zwraca sie ku Jego Najswietszemu Sercu,
w ktérym objawia sie w sposéb najdoskonalszy

mitos¢ Boga. Najswietsze Serce to ukrzyzowany
Chrystus, z bokiem przebitym wtdcznig, z ktérego
wytrysnety krew i woda (por. J 19,34), ,symbol sakra-
mentdéw Kosciota, aby wszyscy ludzie, pociggnieci
do otwartego Serca Zbawiciela, z radosciq czerpa-
li ze Zrédet zbawienia” (Mszat Rzymski, ,Prefacja
o Najswietszym Sercu Pana Jezusa”). Szczegdlnie
wy, drodzy chorzy, odczuwajcie bliskosc tego Serca
wypetnionego mitosciq, aby czerpac z Niego z wiarg
iradoscig, modlqc sie: ,Wodo z boku Chrystusowego,
obmyj mnie. Meko Chrystusowa, pokrzep mnie.
O dobry Jezu, wystuchaj mnie. W ranach swoich
ukryj mnie” (Modlitwa sw. Ignacego Loyoli).

5. Na zakoriczenie mojego Oredzia na Swiato-
wy Dziert Chorego pragne wyrazi¢ mojq jednos¢
z wszystkimi i z kazdym z was, czujqc sie wspot-
uczestnikiem waszych cierpieni i nadziei, ktérymi na
co dzieni Zyjecie w jednosci z Chrystusem ukrzyzowa-
nym i zmartwychwstatym. Niech On obdarzy was
pokojem i uleczy wasze serca. Niech razem z Nim
bedzie przy was Najswietsza Maryja Panna, ktérg
z ufnosciq wzywamy jako Uzdrowienie chorych
i Pocieszycielke strapionych. U stdp Krzyza wypetnito
sie proroctwo Symeona, Ze Jej matczyne serce miecz
przeniknie (por. tk 2,35). Z gtebi swojego cierpienia,
uczestniczqc w cierpieniach Syna, Maryja stata sie
zdolna do przyjecia nowej misji: by¢ Matkqg Chry-
stusa w Jego cztonkach. W godzinie Krzyza, Jezus
przedstawia Jej kazdego ze swoich uczniéw, mé-
wigc:,,0Oto syn Twaj” (J 19,26-27). Matczyna troska
o Syna staje sie matczynq troskq o kazdego z nas
w naszym codziennym cierpieniu (por. Homilia,
Lourdes, 15 wrzesnia 2008).

Drodzy bracia i siostry, w Swiatowym Dniu
Chorego zwracam sie réwniez z prosbq do kom-
petentnych wtadz, azeby dotozyly staran o rozwdj
i doskonalenie odpowiednich struktur opieki zdro-
wotnej, aby stuzyty one pomocgq i byly wsparciem
dla cierpigcych, przede wszystkim dla najubozszych
i potrzebujqcych. Zwracajqc sie do wszystkich Die-
cezji, kieruje moje serdeczne pozdrowienie do bisku-
pow, prezbiterow, osob konsekrowanych, seminarzy-
stéw, pracownikow stuzby zdrowia, wolontariuszy
i wszystkich tych, ktérzy z mitosciq poswiecajq sie
stuzbie chorym, przynoszqc ulge w ich cierpieniu
i roztaczajqc opieke nad kazdym chorym bratem
isiostrg, w szpitalach, domach opieki i w rodzinach:
w twarzach oséb chorych umiejcie zawsze dostrze-
gac Oblicze oblicz, czyli Chrystusa.

Zapewniam wszystkich o pamieci w modlitwie
i kazdemu z was udzielam specjalnego Apostolskie-
go Blogostawieristwa.

Papiez Benedykt XVI



Wspomnienie

Nauczyliscie nas zy¢ normalnie

whiesliscie do naszego domu i zycia wiele dobrego

Ktos powiedziat mi kiedys:,Beata jeszcze podzie-
kujesz Bogu, ze dostafas takie dziecko” - takie,
znaczy chore. Ciagty niepokdj, troska i opieka
nad synem. Jak mozna za to dziekowac? Nie ro-
zumiatam tego.

Dzi$ juz rozumiem i moge powiedzie¢ - dzie-
kuje Ci Boze, ze dates mi Kacpra. Date$s mi go,
bo w pewnym momencie zycia to on byt moim
wsparciem. Tobie synku dziekuje, ze jeste$ z nami,
ze dajesz nam site na kolejne dni. Bycie zToba to
nauka najgtebszej i czystej mitosci. To Ty nauczytes
mnie pokory i lepszego spojrzenia na $wiat.

Kacper ma 14 lat. Usmiech na twarzy i pogo-
da ducha to ostatnie z rzeczy, ktérych nie zabrata
mu choroba. Mimo braku porozumienia stowne-
go, bardzo wiele umie nam przekazac i pokazac.
Jego usmiech i reka gotowa do przytulenia to
cos$ najcenniejszego dla matki. Wiemy, kiedy chce
wyj$¢ na spacer, ktora ksiazke mamy czytac, kiedy
trzeba zmienic pieluche i czy cos go boli. Rozumie-
my sie lepiej niz mozna to wyrazi¢ stowami. Tak
jest teraz. O tym, co dziato sie od chwili zdiagno-
zowania choroby (encefalopatia z odktadaniem
zelaza w mézgu) do chwili objecia nas opieka
przez Hospicjum, wolatabym nie pamietac. Ostat-
nie po6t roku to ciagte pobyty w szpitalu, ktérych
Kacper bardzo nie lubit. Wiadomos¢ o wypisie
zostata przyjeta z wielkim usmiechem.

Dwudziestego czerwca 2007 roku pojawit
sie u nas dr Piotr z pielegniarkami. Po rozmowie
z nimi zrozumiatam, ze tak bedzie lepiej dla Kacpra
i dla nas. Bedziemy w domu, bedziemy razem. Dzi$
wiem, ze to byta dobra decyzja.

Napisatam ten artykut, ale nie zdgzytam go oddac.
Kacper odszedt 1 stycznia 2011 roku do $wiata,
gdzie nie ma bolu, nie ma cierpienia, gdzie nie ma
ssakow, wozkow, rurek i rzeczy, ktére tu na ziemi
byty niezbedne. Spotkat sie z Krzysiem, Olg, Anig,

Adasiem. Teraz tam rozrabiaja. Bol, zal i pustka,
ktdra po sobie zostawit, jest tak wielka, ze nie ma
stow, ktére mogtyby to opisac. Brakuje odgtosu
wydzieliny z rurki, brakuje odgtosu ssaka, brakuje
usmiechu, brakuje telefonu od Macka. Brakuje
wszystkiego.

Kacper byt moim zyciem, moim swiatem
i moja sita. Kiedys myslatam, ze to ja jestem mu
potrzebna. Dzi$ wiem, ze to on byt mi potrzeb-
ny, ze bez niego nie databym rady przejs¢ przez
niektore etapy mojego zycia.

Kacper byt
moim Zyciem,
moim Swiatem
i mojq sitq
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... Z pielegniarzem Mackiem

Panie Boze dziekuje Ci za kazdy dzier spedzony
z Kacprem.

Przez lata choroby Kacpra nie spotkatam sie
z taka zyczliwoscig, oddaniem i zrozumieniem, jak
w czasie, kiedy bylismy pod opieka Warszawskie-
go Hospicjum dla Dzieci. Wszyscy zastugujecie na
nasza wdziecznos¢ i szacunek. Dziekujemy Wam
za to, ze byliscie, jestescie, i ze nauczyliscie nas zy¢
normalnie, cieszy¢ sie kazdg chwilg, przyjmujac
to, co przyniesie kazdy kolejny dzien.

Piszac to podziekowanie zastanawiatam sie,
komui za co podziekowac. Bytoby jednak niespra-
wiedliwe kogos wyréznic albo o kim$ zapomniec.
Wszyscy wniesliscie do naszego domu i zycia
wiele dobrego, cho¢ kazdy z Was w inny sposob
i kazdy z Was co$ innego.

Przypomnijcie sobie usmiech Kacpra, niech
bedzie podziekowaniem dla Was.

Nigdy o Was nie zapomnimy.

Beata i Leszek - rodzice Kacpra
Karolina - starsza siostra

Kacper chorowat na encefalopatie
z odktadaniem zelaza w mézgu
WHD opiekowato sie Kacprem 1292 dni.

Gdzies gteboko wiem, ze teraz
jest juz dobrze

Pierwszy raz spotkaliémy sie dwa lata temu.
Opiekowata sie Tobg pielegniarka Matgosia, a ja
miatem przejac¢ opieke. Nie ukrywam, ze batem
sie tego. Bytes jednym z pierwszych moich pod-
opiecznych, a pod opiekg Hospicjum bytes juz
ponad rok. Musielismy sie pozna¢, nauczy¢ wspdl-
nego porozumiewania, odczytywania Twoich
potrzeb. Nieoceniong byta pomoc Twojej mamy.
Nawet, kiedy zdarzaty sie gorsze dni, a odwiedza-
lismy Cie, odczuwato sie u Was domowe ciepto.
W te lepsze dni Twéj usmiech dodawat sit. Mimo
choroby, czesto bytes silniejszy od nas. Czasem,
kiedy leki nie pomagaty, potrafites usmiechnac
sie, pokazujac ze bedzie lepiej.

Czwartego stycznia mieliSmy spotkac sie
na Twoich czternastych urodzinach. Zaskoczyte$
nas i zdecydowates inaczej. Spotkalismy sie na
Twoim pogrzebie. Dzi$ chciatbym podziekowac
Ci za Twoja cierpliwos¢, site i niezapomniany
usmiech. Wiadomo, ze kazde odejscie boli nas
wewnetrznie, ale gdzie$ gteboko wiem, ze teraz
jest juz dobrze.

Maciej Mieszato
Pielegniarz WHD

I..if"l\.h

o

)

ciek - pielegn&,\-

mama,
a - wolontariuszka,
i siostra Karolina



Wspomnienie

Bartek — wspomnienie

We wrzesniu 2009 roku, podczas podrozy po-
$lubnej, 2 miesigce po naszym weselu, dalismy
z 7ong poczatek zyciu naszego synka Bartka. Cigza
przebiegata wspaniale, bez jakichkolwiek proble-
mow. Dziadek kupit wozek, zona zebrata wiele
ubranek od rodziny, kupilismy mnéstwo drobia-
zgbw i akcesoriow. Czekalismy z niecierpliwoscia
na narodziny naszego dziecka. W szkole rodzenia,
w ktorej spotkatem niewidzianego od kilku lat
kolege ze studidw, uczylismy sie pielegnacji dzieci,
stuchalismy rad, cieszylismy sie nadchodzacym
czasem.

Bartu$ urodzit sie pierwszego dnia lata
0 godz. 1:45 w nocy. Bytem caty czas przy zonie,
pordd trwat krétko. Pierwsze skurcze rozpoczety
sie 0 godz. 21:45, a 4 godziny pdzniej na jedno-
osobowej sali szpitalnej rozlegt sie piekny ptacz
zdrowego niemowlaka. Po porodzie zduma
powiadomitem rodzicéw i otrzymatem gratula-
cje. Byt to piekny moment, peten pozytywnych
emocji. Bartus dostat 10 punktéw w skali Apgar.
Po zabiegach lekarze i pielegniarki zostawili nas
sam na sam z synkiem, zeby$Smy mogli nacieszy¢
sie tym wspaniatym czasem. Pét godziny pézniej
rozegrat sie dramat... Bartek zasnat i w trakcie
snu przestat oddychac. Zrobit sie wiotki i siny.
Powiadomiona pielegniarka, nie byta w stanie
przywréci¢ mu oddechu i zabrata go do lekarzy,
ktérzy na OlIOM-ie wykonali resuscytacje. Przez
caly czas towarzyszytem zonie, ktéra bardzo cier-
piata podczas porodu i byta wyczerpana. Niemniej
jednak, w tamtym momencie na jej twarzy nie
rysowato sie cierpienie fizycznie a psychiczne. My-
$lelismy, ze mogto stac sie najgorsze. Probowatem
pocieszac zone, zeby sie nie martwita, méwitem

0 matym ksieciu

jej, ze ja kocham i bez wzgledu na wszystko, naj-
wazniejsza jest nasza mitos¢. Musielismy by¢ silni.
Nie mogtem okazywac emocji, bardzo batem sie
o stan psychiczny Madzi. Po kilku chwilach po-
szedtem na OIOM, poniewaz nie mogtem znie$¢
braku informacji. Pani doktor, ktéra wychodzita
z sali, na ktérej wykonywano resuscytacje po-
wiedziata, ze caty czas walczg o zycie naszego
dziecka. Stwierdzita, Ze serce Bartusia bito, ale
ustat oddech. Pojawita sie nadzieja. Po skorczonej
resuscytacji, lekarze przekazali nam, ze dziecko
jest zaintubowane, gdyz udato sie przywrécic
oddech. Jednoczesnie nikt nie potrafit powie-
dzie¢, jakie beda skutki bezdechu i czy dziecko
przezyje. Jeszcze pod ostong ciemnosci wrocitem
do mieszkania i modlitem sie o zdrowie Bartka.
Zasnatem wyczerpany psychicznie i fizycznie.

18

Pani profesor

stwierdzifa,
Ze moze odejs¢
jutro, pojutrze,
za miesiqc...
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Po kilku godzinach snu pojechatem do szpitala,
spragniony dalszych wiadomosci. Lekarze powie-
dzieli, ze o szczegodtach opowie nam pani ordyna-
tor. Zona rano odczuwata silny b6l poporodowy,
ktéry na pewno zagtuszat nieco jej emocje. Pani
ordynator poinformowata nas, ze nadal walcza
o zycie dziecka, ktére jest zagrozone - szczegodlnie
w pierwszej dobie oraz, ze nastapito uszkodzenie
mdzgu naszego synka. Komunikat byt lakoniczny,
bo taki musiat by¢ na tym etapie. Lekarze dozowali
informacje stopniowo, dbajac o naszg psychike.
Wkrétce przyjechata rodzina, ktéra byta dla nas
ogromnym wsparciem. Tego dnia Bartek miat
goraczke mézgowa i drgawki. Podano mu bardzo
silne leki. Wrécitem do domu i ptakatem w samot-
nosci. Nie okazywatem takich emocji przy zonie.
W domu bylto inaczej. Modlitem sie, zawartem
umowe z Bogiem, ze w przypadku pozytywne-
go rozstrzygniecia, spetnie dang obietnice, ktéra
niech pozostanie sekretem.

W kolejnych dniach czesto bytem w szpitalu.
Zona zostata tam jeszcze kilka dni, potem wypisa-
no ja do domu. Czesto przyjezdzalismy do Bartka.
Praca nie miafa sensu, na niczym nie moglismy sie
skoncentrowac. Dzi$ nie pamietam tego poczatku
lata i innych wydarzen, jakie miaty miejsce w tym
czasie. Nic nie byto wazne. Niesamowite wsparcie
otrzymalismy w tamtym czasie od rodziny i zna-
jomych. Dzwonili i opowiadali o innych, podob-
nych przypadkach, ktére zakorczyty sie szczesli-
wie, mimo ze dzieci byly op6znione w rozwoju
psychofizycznym. Po kazdej wizycie w szpitalu,
czulismy sie lepiej. Potrzebowalismy tych wizyt.
Chcielismy zobaczy¢ naszego synka, chocby przez
szybe inkubatora. Lekarze nadal walczyli o zycie
i szanse rozwoju naszego dziecka. Pani ordynator
twierdzita, ze kazda godzina bez poprawy Zle
rokuje. Prébowano odtacza¢ Bartka od respira-
tora. Kolejny dzien nie przyniést poprawy, chto-

piec nie radzit sobie z samodzielnym oddechem,
poniewaz jego mozg byt powaznie uszkodzony
i nie kontrolowat oddychania. Dowiedzielismy
sie, ze jesli Bartek przezyje, nigdy nie bedzie sie
rozwijat prawidtowo. Byliémy zdeterminowani
do prowadzenia rehabilitacji. Wiedzielismy, ze nie
walczymy juz o zycie, ale o jak najmniejsze spusto-
szenie w moézgu naszego synka. Byto za wczesnie
na precyzyjne badania, gdyz po niedotlenieniu,
zmiany w mdzgu mozna zaobserwowac po kilku
tygodniach. Czekalismy na dokfadna diagnoze,
mimo, ze z kazdym dniem dawano nam coraz
mniej nadziei. Znajomi zasugerowali przeniesie-
nie Bartka do Centrum Zdrowia Dziecka. Zanim
zdazylismy powiedziec pani ordynator o tym po-
mysle, ta juz skonsultowata sie z ordynatorem
szpitala przy ulicy Karowej w Warszawie i prosita
Instytut Matki i Dziecka oraz CZD o przyjecie Bart-
ka. Uzyskata odmowe, gdyz lekarze nie widzieli
jakichkolwiek szans na poprawe. Byt to dla nas
cios. Pojechalismy do Centrum Zdrowia Dziecka
i umoéwilismy sie z panig profesor — ordynator
oddziatu patologii noworodka. Nazajutrz pani
profesor przyjeta nas w swoim gabinecie. Prze-
kazatem petng dokumentacje choroby dziecka.
Pani profesor ze wzruszeniem powiedziata, ze nie
ma szans na wyleczenie, gdyz wspotczesna me-
dycyna, mimo sukceséw i niesamowitego roz-
woju, nie leczy uszkodzert mézgu. Po kilkunastu
minutach rozmowy, pfakaliémy z Zona w gabi-
necie pani profesor, ktorej takze naptynety fzy
do oczu. Wyszta z gabinetu, chcac ukry¢ emocje.
Potem poinformowata nas, ze przyjmuje Bartka
na oddziat. Podziekowalismy wzruszeni i poje-
chalismy do naszego szpitala. Pani ordynator
szpitala, w ktérym przebywat Bartek nie mogta
uwierzy¢, ze nasz synek zostanie przyjety do CZD.
CieszyliSmy sie, ze Bartkiem zajma sie najlepsi




fachowcy i renomowany szpital. Pani ordynator
powiedziata, zebysmy kochali Bartka bez wzgledu
na to, jak dtugo potrwa jego zycie i jakiej bedzie
jakosci. Po potudniu Bartek byt w CZD. Lekarze
i Pani profesor zapewnili, ze beda podejmowali
proby odtaczenia chtopca od respiratora, jednak-
ze musimy liczy¢ sie z tym, ze jego zycie bedzie
krotkie. Lekarze prosili, zebysmy przygotowali sie
na zabranie Bartka po pewnym czasie do domu
i zapewnienie mu opieki. Wierzylismy jednak,
ze moze nastapi cud. Codziennie przyjezdzali-
$my do synka. Po kilku dniach zaczat oddycha¢
samodzielnie. Bardzo nas to ucieszyto, poniewaz
w przeciwnym razie musiatby przejs¢ operacje

zatozenia tracheostomii. Podobnga przeszedt Jan
Pawet Il w ostatnich miesigcach zycia. Oddechy
byty bardzo wolne. Mimo, ze Bartek oddychat, nie
miat Zadnych odruchdw, nie byto z nim kontaktu.
Brak odruchu przetykania sprawit, ze byt karmiony
dozotadkowo. Po tygodniu pobytu w CZD, lekarze
przeprowadzili operacje zatozenia gastrostomii
- wprowadzenie rurki do Zzotadka przez $ciane
brzucha, w celu usprawnienia zywienia. Dzieki
temu mogt przyjmowac wieksze porcje. Zrobiono
doktadne badania, rezonans mézgu i EEG, ktére
potwierdzity aktualny stan zdrowia. Czekalismy
na te badania wierzac, ze jeszcze cze$¢ moézgu
zdofa sie rozwinac¢ i zdominuje czes¢ uszkodzona,
wszak cztowiek wykorzystuje tylko 10% wtasnego
médzgu. Przed badaniem jeden z lekarzy brutalnie
pozbawit nas nadziei twierdzac, ze badanie nie
ma sensu, gdyz stan, jaki obserwuje sie u Bartka,
wskazuje na rozlegte uszkodzenia i nie trzeba tego
udowadnia¢. Badanie wskazato na uszkodzenie
pnia moézgu. Nikt nie mogt powiedzie¢, jak diugo
Bartek pozyje. Pani profesor stwierdzita, ze moze
odejsc jutro, pojutrze, za miesiac... Zawiesita gtos.
Na pytanie czy to moze by¢ rok czy dwa, nie od-

powiedziata. W tamtym czasie przez kilka tygodni
przejrzelismy setki stron internetowych w po-
szukiwaniu informacji o chorobie synka, o po-
dobnych przypadkach, szansach i rokowaniach.
Nie byto tatwo odnie$¢ tych informacji do Bartka,
bo kazdy przypadek jest inny. Pomocne okazaty
sie rozmowy z innymi, mtodymi rodzicami, kt6-
rych dzieci przebywaty w CZD. Niektérych ro-
dzicow poznalismy bardzo dobrze przez te kilka
tygodni, innych mielismy okazje widzie¢ tylko
dzien lub dwa... Mate aniotki nie wiedziaty, jak
cierpig ich rodzice.

Po ponad miesigcu pobytu w CZD, lekarze
poprosili nas o0 zgode na zabranie dziecka ze szpi-
tala do domu przy réwnoczesnym objeciu opieka
Warszawskiego Hospicjum dla Dzieci. W Internecie
duzo czytaliSmy o tym Hospicjum, sledzilismy
podobne przypadki. Lekarze juz wczesniej zwrdcili
nam uwage na WHD. Bylismy petni obaw, czy so-
bie poradzimy. Lekarze rodzinni odradzali mi przy-
jecia ciezaru psychicznego, jakim jest zabranie
chorego dziecka do domu, ale kochali$my Bartka
i chcielismy, aby byt caty czas z nami. Chcielismy
sie nim nacieszy¢. Méwiono nam, ze Hospicjum
pomoze pod wzgledem opieki i wsparcia psy-
chicznego, zapewni sprzet itp. Nie wiedzielismy
jednak, czego powinnismy sie spodziewac...

Bartek przyjechat karetka do domu w sierp-
niu 2010 r. Miat juz t6zeczko i inne dzieciece akce-
soria. Wczesniej pracownik socjalny z Hospicjum
ogladat nasze mieszkanie, w celu sprawdzenia
warunkéw bytowych. Nie byto zastrzezen. Nasza
pielegniarka prowadzaca zostata Mirka, otrzyma-
lismy takze niezbedny sprzet: ssak, koncentrator
tlenu, strzykawki, leki. Nigdy nie przypuszczatem,
ze ludzie i organizacje mogg zapewni¢ taka po-
moc, jaka otrzymalismy. Przez caty okres pobytu
Bartka w domu, bylismy prowadzeni za reke przez
WHD. Nie mielismy na gtowie spraw zwigzanych
z organizowaniem sprzetu i lekarstw, nie musie-
lismy szukac rehabilitanta i psychologa, mielismy
zapewniong opieke lekarska. Codzienne poranne
i wieczorne telefony zapewniaty poczucie bezpie-
czenstwa i wsparcie, dawaty pewnos¢, ze ktos sie
interesuje naszym dzieckiem. Co wiecej, Hospi-
cjum zapewnito nam pomoc wolontariuszki Pauli,
dzieki ktorej moglismy sobie pozwoli¢ na wyjscie
z domu. Paula cudownie opiekowata sie naszym
synkiem, gdy bylismy na weselu, na chrzcinach,
w kinie, na zakupach, czy u znajomych. Dla mnie
byta to pomoc najcenniejsza ze wszystkich, gdyz
pozwalata odpoczaci odreagowac. Byly i ciezkie
chwile. Psychicznie czulismy sie lepiej, codzienne
rutynowo zaprogramowane prace, zabieraty tro-
che energii. Bartek byt bardzo spokojny, cho¢ cza-
sami krzyczat i oddychat gtosno. Wtedy pomoca
stuzylilekarze i pielegniarki z Hospicjum. Ich rady
i zabiegi pomagaty w przezwyciezaniu trudnosci.
Wystapilismy nawet w telewizji, co wspominamy
bardzo mito. W programie ,,Wielka Draka o Dzie-
ciaka” opowiadalismy o chorobie Bartka i o tym,
co daje nam opieka Hospicjum. Uczestnicy pro-
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gramu, prowadzacy redaktor Krzysztof Ziemiec,
zespot Golec uOrkiestra oraz aktor Pawet Kroli-
kowski, byli bardzo wzruszeni i wspétczuli nam.

Bartek jezdzit z nami do naszych rodzicéw.
Oczywiscie nie bytoby to mozliwe bez przenosne-
go ssaka, ktory przekazato nam Hospicjum. WHD
finansowato takze zakup wszelkich lekéw i prepa-
ratdw, dostarczajac niezbedne recepty. Nie sposéb
nie wspomnie¢ o ksiedzu Wojciechu, kapelanie
Hospicjum. Jest to niestychanie ciepty cziowiek,
ktéry byt dla nas duzym wsparciem i najlepszym
psychologiem. Zorganizowat Chrzest w kosciele
w naszej parafii i ochrzcit Bartka z petnym cere-
moniatem przy udziale rodziny. Bartu$ przyjat
Chrzest takze w szpitalach - Chrzest z wody zostat
udzielony przez pielegniarki, a takze w Centrum
Zdrowia Dziecka, gdzie sakramentu udzielit o.
Jacek pracujacy w CZD. Te szpitalne odbyty sie
w obliczu $mierci naszego synka.

Bartek przebywat w domu kilka miesiecy.
W tym czasie odwiedzata nas rodzina, rodzice
chrzestni chtopca, znajomi. Prowadzilismy nor-
malne zycie, cho¢ z wiekszg iloscig drobnych
obowiazkéw. Dwudziestego grudnia 2010 r. my-
Slelismy, ze Bartek odszedt. W nocy przestat od-
dychac. Podfaczylismy go do tlenu i wezwalismy
pielegniarke. Myslelismy, ze nie zyje, gdyz nie byt
wyczuwalny oddech. Ksigdz byt w drodze. Zanim
dotart wraz z pielegniarka, Bartek nagle wziat
gteboki oddech i ustabilizowat sie. Okazato sie,
ze miat bardzo ptytki, niewyczuwalny oddech, ale
wystarczajacy, aby podtrzymac zycie. Tym razem
Bartek nie odszedt. Nastepnego dnia pani doktor
z Hospicjum stwierdzita, ze Bartek ma znacznie
powiekszong watrobe. Pojawity sie obrzekii pro-
blemy z krazeniem. To byty ostatnie dni Bartka.
Bylismy pogodzeni ze zblizajaca sie smiercia.
Chcielismy, zeby chtopiec zyt, ale nie mielismy
na to wptywu. Bylismy swiadomi, ze meczy sie

coraz bardziej, cho¢ tego nie okazywat. Dzien
przed Wigilig Bartek poczut sie lepiej, obrzeki
ustapity. Po lekarstwach syn powrdcit do stanu
sprzed 20 grudnia. Cieszylismy sie, Zze spedzimy
Swieta z rodzing, cho¢ nasza wizyta u rodzicéw
w tej sytuacji byta niemozliwa. Ustalilismy wiec,
Ze rodzice przyjada do nas. Umoéwilismy sie na go-
dzine 18, mamy miaty przygotowac pyszne dania
wigilijne. Rodzice nie zdazyli... Bartek zmart 24
grudnia o 16. Pan Bog w tak pieknym dniu zabrat
go do siebie.

Chcemy bardzo podziekowa¢ Fundacji
Warszawskie Hospicjum dla Dzieci za wszelkie
wsparcie, jakie otrzymalismy. W obecnym swiecie
istnienie takich organizacji pokazuje, ze sg lu-
dzie, dla ktérych los innego cztowieka jest wazny.
Sa to piekni ludzie, piekni duchem. Szczegdlnie
dziekujemy pielegniarce Mirce i wolontariuszce
Pauli, ktére poswiecity naszemu synkowi wiele
czasu w dzien i w nocy. Nawigzalismy przyjaz-
nie, ktére pozwolity na przezycie pozytywnych
emocji. Dziekujemy takze ksiedzu Wojciechowi,
ktéry ochrzcit Bartka i odprawit Msze pogrze-
bowa 31 grudnia. Dziekujemy pielegniarzowi
Mackowi, ktéry byt z nami w dniu $mierci Bartka
od 16.15 do 23 w Wigilie! Dziekujemy lekarzom,
pielegniarkom, pracownikom socjalnym, rehabi-
litantowi i pani psycholog. Wszyscy byli znami
w tych wiasciwych momentach, wiedzac lepiej
od nas, kiedy sg nam potrzebni. Dziekujemy
dr. Tomaszowi Danglowi, zatozycielowi Fundadji,
za stworzenie grupy wspaniatych ludzi niosacych
pomoc w tak trudnych chwilach naszego zycia
i za wizyte w dniu $mierci naszego kochanego
synka. Bedziemy o Was pamietac i szerzy¢ swia-
domos¢ istnienia tak cudownej organizacji wéréd
naszych znajomych i w gronie rodziny.

Rodzice Bartusia
Bartek chorowat

na ciezkie uszkodzenie OUN
WHD opiekowato sie chfopcem 129 dni



Franus urodzit sie 16.03.2009 r. w 40 tygodniu cig-
zy sitami natury. O chorobie synka dowiedzielismy
sie w czasie cigzy w 20 tygodniu, podczas badania
USG. Wiadomos¢ o chorobie naszego dziecka
wstrzasnefa nami, nie moglismy w to uwierzy¢,
zatamalismy sie. Zostalismy skierowani do szpitala
przy ul. Karowej. Pojechalismy tam nastepnego
dnia. Podczas badania diagnoza potwierdzita
sie przepuklina mézgowa i matogtowie. Lekarze
powiedzieli, ze jest to choroba nieuleczalna, ze
dziecko moze nie przezy¢ porodu, ze moge nie
donosi¢ cigzy. Poinformowano mnie takze, ze
w mojej sytuacji moge przerwac cigze. Nie po-
trafilibysmy tego zrobi¢, poniewaz pragnelismy
zmezem, aby nasz skarbek urodzit sie normalnie.
Nie umiatabym przerwac Jego zycia.

Zostatam pod opieka szpitala na Karowe;j.
Zajeta sie mna wyrozumiata pani doktor, do ktérej
chodzitam na wizyty kontrolne. Dalszy przebieg
cigzy to byt ogromny stres. Bardzo balismy sie
momentu porodu. Wyprawka, ktéra kupowatam,
nie cieszyta mnie tak jak inne mamy, ktére wybie-
raty sie do szpitala, aby urodzi¢ swoje pociechy.
Spioszki, ktére wybieratam dla swojego synka
i inne rzeczy dla niego - to wszystko doprowa-
dzato mnie do tez, bardzo ciezko byto mi dokona¢
tych zakupéw.

Termin porodu wyznaczono na 14 marca
- byta to sobota. Poniewaz nie dziato sie nic nie-
pokojacego, zgtositam sie na KTG w poniedziatek
16 marca.

Nasi podopieczni

Franus

Podczas badania okazato sie, ze Franiowi spada
tetno. Szybko przewieziono mnie na sale porodo-
wg, maz dotart nieco pdzniej. Podtagczono mnie
do kropléwki, aby wywotac skurcze. Maz byt caty
czas przy mnie. Lezatam na boku, bo tak synkowi
lepiej bito serduszko. Zanim kropléwka zaczeta
dziata¢, uptyneto sporo czasu. BylisSmy przerazeni,
trzestam sie jak galareta.

Franu$ urodzit sie o godzinie 22:42, wazyt
2620 g i miat 49 cm dtugosci. Dostat 5 punktow
w skali Apgar. Kiedy go zobaczylismy, bylismy
tacy szczesliwi. Strach odszedt, Franciszek byt
taki piekny. Cieszytam sie, ze moge go przytuli¢,
pogtaskac, zobaczyc i powiedzie¢, jak bardzo go
kocham. Franusia zabrano na odziat noworodko-
wy, a mnie przewieziono do innej sali. Zrobito sie
p6zno, maz wrocit do domu, a ja zostatam sama.
Nie spatam cafg noc, myslatam o tym, co sie dzieje
z moim synkiem.

Nastepnego dnia maz przyjechat do szpitala
z samego rana. Razem poszlisSmy do Frania, nasz
malutki synek lezat na sali zinnymi dzie¢mi. Lekar-
ka zaproponowata nam, aby przewiez¢ Frania do
innego szpitala na zabieg zamkniecia przepukliny
mébzgowej. Po potudniu przewiezli nasze dziecko
na operacje. Wszystko przebiegto pomyslinie, ale
i tak stan Frania byt ciezki. Lekarze nie dawali nam
nadziei, ze sam zacznie oddychad. Pozostato nam
jedynie cierpliwie czeka¢ na decyzje naszego
dziecka, czy bedzie chciat by¢ z nami.

Dzieki determinacji i checi zycia po 4 miesia-
cach Franus zaczat sam oddycha¢, zostat rozintu-
bowany, a po kilku tygodniach zostat przeniesiony
na oddziat neurologii na obserwacje i ustalenie
leczenia padaczki.

W lipcu 2009 roku wyszlismy do domu, bar-
dzo sie cieszylismy, stan synka byt stabilny, nic
niepokojacego sie nie dziato. Pojechalismy nad
morze, Franus czut sie tam bardzo dobrze. Duzo
spacerowalismy i cieszyliémy sie soba. Nie my-
Slelismy, ze bedzie nam dane prowadzi¢ wézek
z naszym skarbem, w koricu moglismy by¢ razem.
W sierpniu wybralismy sie do Ciechocinka. Po-
tem pojechalismy zwiedza¢ zamek Krzyztopor,
a jeszcze innego dnia bylismy w Warszawskim
Zoo. Korzystalismy z zycia we trojke. Nie odczu-
walismy choroby synka, nawet sam nauczyt sie
jesc¢ z butelki — nasz bohater.

Niestety, szczescie nie trwato dtugo. Choroba
Frania nie data o sobie zapomnie¢. Wkrétce zacze-
ty sie napady padaczkowe, zachtystowe zapale-
nie ptuc. Prawie przez caly czas przebywalismy
w szpitalu. Za kazdym razem bylto coraz gorzej
- zaczety sie problemy z nerkami. Nie moglismy
patrze¢, jak nasze dziecko cierpi, jak jest ktuty

Spimy spokojiniej,

bo wiemy,
Ze ktos zawsze
nad nami czuwa
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- pozniej juz nie byto miejsca, aby zatozy¢ mu
velflon. Franu$ raz umierat nam na rekach, dwa
razy byt przewozony na OIT. Bylismy wsciekli, ze
nic nie mozemy zrobi¢, ze nasze malenstwo musi
przechodzi¢ przez to wszystko.

Z matymi przerwami spedzilismy rok w szpi-
talu. Franek caty czas wracat z zapaleniem ptuc,
potem byt karmiony przez sonde. Bardzo to prze-
zywalismy, bo zdawalismy sobie sprawe, ze dla
naszego dziecka nie jest to przyjemne, ze go to
boli. Po dtuzszym czasie karmienia Frania przez
sonde i po kolejnym zapaleniu ptuc, poprositam
lekarza pierwszego kontaktu o skierowanie do
CZD na oddziat gastroenterologii.

Na tym oddziale przebywalismy przez dwa
tygodnie. Zdiagnozowano refluks zotgdkowo-
przetykowy. Powiedziano nam, ze najlepiej by-
toby, gdybysmy zdecydowali sie na przeprowa-
dzenie u synka operacji antyrefluksowej, ktéra
zapobiegnie zachtystywaniu sie oraz zatozenie
gastrostomii. Ciezko byto podja¢ tak trudna de-
cyzje, poniewaz balismy sie, ze Franu$ mogtby nie
przezyc¢ tej operacji. Nie chciatam tez sprawia¢ mu
dodatkowego bélu.

Po pobycie w CZD wyszlismy do domu, ale
na krétko. Franus kolejny raz miat zapalenie ptuc,
tym razem stan byt bardzo ciezki, lekarka zlecita
mu agresywne leczenie. Trwato to wszystko dosy¢
dtugo. W szpitalu zaproponowano nam, abysmy
zdecydowali sie na opieke Warszawskiego Hospi-
cjum dla Dzieci. Na poczatku nie bytam zadowolona
z tej propozycji, ale mama innego dziecka chwalita
pomoc i opieke WHD. Bardzo ciepto wypowiadata
sie o pielegniarkach i lekarzach z Hospicjum. Duzo
rozmawiatysmy o opiece paliatywnej. W pewnym
sensie to ona pomogta mi podja¢ decyzje. Poza
tym stan Frania sie pogarszat, a ja nie chciatam, aby
odchodzit w szpitalu ale w domu wsréd bliskich.

Zdecydowalismy, ze idziemy do domku pod
opieke WHD. Nie byta to fatwa decyzja.

Ze wzgledu na zachtystowe zapalenie ptuc lekarze
z WHD chcieli, aby przed wypisem Franio miat
zrobiong operacje antyrefluksowg oraz zatozong
gastrostomie. Dzien, w ktérym miat sie odby¢
zabieg, nie zaczat sie obiecujaco. Stan Franusia
sie pogorszyt, miat niska saturacje, musiat miec
podfgczony przez caty czas tlen. Pomimo pogor-
szenia stanu zdrowia, operacja sie odbyta. Bardzo
balismy sie o synka, nie chcielismy, aby odszedt
na stole operacyjnym, lub do korca zycia byt
podtaczony do respiratora. Operacja miata by¢
krétka, lecz dla nas byta to wiecznos¢, czekatam
i odchodzitam od zmystéw. W koricu pojawit sie
lekarz z dobrymi wiadomosciami. Wszystko byto
dobrze, Frania rozintubowano w nocy, a na dru-
gi dzien przewieziono na oddziat chirurgii. Tam
bylismy przez trzy dni. Ponownie wrdcilismy na
oddgziat gastroenterologii, a potem do domu pod
opieke Warszawskiego Hospicjum Dla Dzieci. Byta
to najlepsza decyzja, jaka moglismy podjac.

Opieka WHD przewyzszyta nasze oczekiwa-
nia, nie spodziewalismy sie, ze po tych ,kopnia-
kach”, jakie dostawalismy od zycia, spotka nas
co$ pozytywnego, ze spotkamy na naszej drodze
dobrych ludzi. Osoby pracujace w WHD otaczaja
naszego Frania ogromna troska. Z mezem lepiej
sie czujemy, bo mamy pewnos¢, ze nie jestesmy
sami. Swiadomo$¢ ta sprawia, ze jeste$my spokoj-
niejsi. Nasza pielegniarka Basia Wazny, to wspa-
niata kobieta petna wigoru. Ma swietny kontakt
znaszym synkiem. Franus ja po prostu uwielbia, az
mito popatrze(, z jaka troska opiekuje sie naszym
synkiem. Dzieki pomocy, jakg dostajemy, w koricu
czujemy grunt pod nogami. Juz nie musimy sie
martwi¢ o leczenie. Spimy spokojniej, bo wie-
my, ze kto$ zawsze nad nami czuwa. Niedawno
poznalismy wolontariuszke tucje. Polubilismy ja
i Franus tez. Widac¢, ze jest bardzo oddana pracy
w WHD i z duzym zaangazowaniem opiekuje sie
dzie¢mi. Dzieki niej, moglismy pozwoli¢ sobie na
wyjscie zdomu.

Od kiedy jestesmy pod opiekg WHD we troj-
ke odzylismy. Jest duzo fatwiej, zawsze nas kto$
odwiedzi, wystucha, pocieszy.

Rodzice Franusia

Franus cierpi na zespét

wad rozwojowych mézgu
WHD opiekuje sie chtopcem
od 18 grudnia 2010 .



Maja urodzita sie 3 marca 2009 roku. Na $wiat
przyszta poprzez cesarskie ciecie w szpitalu im.
prof. W. Ortowskiego w Warszawie. Urodzita sie
bardzo malutka i wymagata podawania tlenu,
wiec trafifa do inkubatora. Spedzita w nim ponad
dwa tygodnie. Nie miata odruchu ssania, dlatego
przez caty czas karmiona byta przez sonde. Miata
ktopoty z samodzielnym oddychaniem, a przepro-
wadzone w szpitalu echo serca wykazato ubytek
w przegrodzie miedzykomorowej i co za tym
idzie, jego niewydolnos¢. O podejrzeniu wady
genetycznej dowiedzielismy sie przypadkiem
od jednej z dyzurnych lekarek. Zlecono badanie
kariotypu. Wynik potwierdzit zesp6t Edwardsa.
Po kolejnych dwéch tygodniach, wypisano Maje
do domu pod opieke WHD.

Nieoceniona role w zyciu naszej trojki ode-
grato i na co dzien odgrywa Warszawskie Hospi-
cjum dla Dzieci. Bez nich normalne zycie bytoby
niemozliwe. Nie wyobrazamy sobie, w jak trudnej
sytuacji muszg by¢ rodziny i ich chore dzieci bez
ludzi pracujacych w Hospicjum: lekarzy, piele-
gniarek, wolontariuszy, pracownikéw socjalnych
i wszystkich tych, ktérych osobiscie pozna¢ nie
mielismy okazji, a dzieki ktérym mozemy w nocy
spac spokojniej. Byt okres, w ktérym Maja zostata
wypisana z Hospicjum i opieke nad nig sprawowali
lekarze z przychodni, a zapalenie ptuc leczone
byto w szpitalu.

Nasza kochana céreczka wiele przeszta
od momentu narodzin, ale wiemy, ze dzieki na-
szej mitosci do Niej, staje sie silniejsza, a my wraz
z Nia. Bywaty bardzo ciezkie chwile, praktycznie
bez wyjscia, lecz mocno wierzylismy, ze wszyst-
ko bedzie dobrze. Czesto nie moglismy patrzec,
jak nasze Malenstwo cierpi, brakowat nam sit,
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Nasi podopieczni

Nasza Majusia

O

ale wiedzielismy, ze kiedy bedzie dobrze, Maja
odwdzieczy sie nam najpiekniej, jak tylko potrafi.

Dla takich chwil, kiedy Mai nic nie dolega,
kiedy przytula sie, usmiecha i pogaduje, warto
zy¢. To daje site potrzebng do przeciwstawiania
sie trudnosciom, ktére nas spotykaja. Wiemy,
ze kocha nas tak samo mocno jak my Ja. Jeste-
$my przekonani, ze gdyby mogta, powiedziataby
nam wiele, ale Jej usmiech i radosne spojrzenie
mowig wszystko.

Maja rozwija sie w swoim najlepszym dla
siebie tempie, rosnie i coraz wiecej rozumie. Nie-
stety, nadal jest karmiona przez sonde. Cieszymy
sie jednak, ze samodzielnie oddycha i nie wyma-
ga na co dzier podawania tlenu. Gdyby nie fakt,
ze przeszta kilka powaznych zapalen ptuc, po
ktérych nie dawano Jej praktycznie szans, wy-
daje nam sieg, ze bytaby w jeszcze lepszej formie.
Kazde kolejne zapalenie ptuc Maja przechodzi

Na co dzier

nie myslimy o tym,

co bedzie jutro,
cieszymy sie tym

(0 jest teraz

i dajemy Jej

wszystko co najlepsze
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zdecydowanie gorzej, serduszko jest coraz stabsze,
a nasz strach coraz wiekszy. Czesto nie moglismy
odejs¢ od tézeczka w obawie, ze kiedy wréci-
my, Mai juz z nami nie bedzie. Ciezko oddychata,
byta sina, nieustannie ptakata. Ale gdy w cier-
pieniu otwierata oczka, widzac Jej spojrzenie,
wiedzielismy, Ze sie nie podda, ze bedzie walczy¢
ze wszystkich sit. Ten wzrok moéwit, jak bardzo nas
kocha i jak bardzo chce by¢ z nami. | bedzie...
juz zawsze!

Maja jest niewyobrazalnie silng dziewczynka,
przeszta i pokonata wiecej niz niejeden dorosty
cztowiek. Ma ogromna wole zycia i udowodnita
to juz nie raz. Walczymy o kazdy dzien, o dni pet-
ne radosci, usmiechu, wygtupiamy sie we trojke,
Smiejemy, spacerujemy po lesie, podrézujemy.
Wszystko co mozemy robimy razem, bo w rodzinie
jest sita i my te site mamy. Nasza kochana cérenka
uwielbia ogladac bajki, potrafi naprawde dtugo
siedzie¢ w swoim foteliku i patrze¢ na ulubionych
bohateréw. Ma tez swoje ukochane zabawki, bez
ktorych nigdzie sie nie rusza, a nawet nie zasypia.

Niejednokrotnie bywat taki czas, kiedy Maju-
sia nie spafa, potrafita spac tylko dwie-trzy godziny
na dobe. Na szczescie teraz wszystko sie ustabili-
zowato i Majurika czuje sie bardzo dobrze. Czeka-
my na cieplejsze dni, aby chodzi¢ z Nig na dtugie
spacery. Poprzedniego lata w zasadzie cate dnie
spedzalismy na dworze, jezdzilismy nad Zalew
Zegrzynski, a nawet kilka miesiecy po urodzeniu
udato nam sie zabra¢ Maje do Zakopanego. Czesto
chodzilismy na wycieczki do pobliskiego lasu. Mai
tak bardzo sie to podobato, ze wiekszo$¢ czasu
przesypiata w wézeczku. W tym roku planujemy
pojechac z Nig nad morze.

Chwile spedzone z Naszg coreczka, to najcu-
downiejsze chwile, jakie mozemy sobie wymarzy¢.
Te wszystkie dobre i zte momenty potaczyty nas
tak bardzo, ze nie wyobrazamy sobie innego zycia,
jak tylko we trojke. Nic nie jest wazne, kiedy ma
sie tak wspaniaty Skarb, jakim jest nasza cérunia.
Rodzina jest najwazniejsza. Maja pozwolita nam
to zrozumiec i za to jesteSmy Jej wdzieczni.

Dziekujemy z catego serca Bogu, ze scenariusz
narodzin Mai napisat wiasnie tak. Przez cata ciaze
dbat o nasz spokdj, aby wyrok, jakim jest choroba,
nie zburzyt harmonii, ktéra panowata w naszej
rodzinie. Mogli$my ze spokojem i radoscia ocze-
kiwac narodzin céreczki.

Cieszymy sie, ze nie musielismy stawac przed
wyborem miedzy urodzeniem i opieka nad nie-
uleczalnie chorym dzieckiem, a odebraniem mu
zycia, aby swiadomie nie skazywac go na cier-
pienie. Trudno podja¢ dobrg decyzje, kiedy w gre
wchodzi ludzkie zycie.

Na co dzien nie myslimy o tym, co bedzie
jutro, cieszymy sie tym, co jest teraz i dajemy Jej
wszystko, co najlepsze. Chcemy, aby kazdy dzien
Jej zycia byt dla Niej wyjatkowy, aby czuta, ze jest
kochana i nastepnego dnia budzita sie z jeszcze
wiekszg sita do zycia. Nie wyobrazamy sobie zy-
cia bez Niej, bo nie mozna pogodzic¢ sie z odej-




$ciem dziecka. Mozna pogodzi¢ sie z chorobg, ale
nie ze $miercia. Wierzymy, ze dopoki bedziemy
sie trzymac razem i bedziemy dawac sobie site,
wszystko bedzie dobrze.

Kazdy ma tu na ziemi swoja role do odegra-
nia, kazdy jest tu na ziemi z pewng misja. Naszym
zadaniem jest opieka nad nieuleczalne chora
coreczka, a ta opieka jest czasami niewyobrazalnie
trudna i ciezka. Chcemy sprosta¢ temu zadaniu,
aby Maja mogta by¢ z nas dumna.

Dzi$, kiedy piszemy ten artykut, Majulka sie-
dzi obok nas i stuchajac naszej rozmowy, pieknie
sie usmiecha. Za niecaty miesiac, 3 marca bedzie
obchodzita drugie urodziny, a w szpitalu dawano
jej dwa miesigce zycia... Maja jest naszym cudem
i wierzymy, ze cuda sie zdarzaja.

Dzisiaj na to wszystko patrzymy z innej perspek-
tywy, Ze to wlasnie my jestesmy wybrani, dostajac

dar od Boga, jakim jest umiejetnos¢ kochania,
mimo wszystko, mimo choroby, bezradnosci,
zmeczenia i przeciwnosci. To, co nas spotkato,
Z pewnoscig jest prawdziwg szkofg zycia i egza-
minem, ktéry musimy zda¢ wzorowo.

Chcemy na koniec podziekowac za pomoc,
trud i nieustanne zaangazowanie wszystkim pra-
cownikom Hospicjum, dzieki ktérym nasze zycie
jest tatwiejsze. Dziekujemy ksiedzu Piotrowi z na-
szej parafii, dzieki ktéremu moglismy ochrzcic¢
nasza corcie w kosciele. Chcemy réwniez podzie-
kowac naszym rodzinom, przede wszystkim naj-
ukochanszym Babciom Mai: Babci Ani i Babci Ewie
oraz najcudowniejszej pielegniarce Basi Wazny
i wszystkim, ktérych nie sposéb tu wymieni¢,
za wsparcie, modlitwe i mitos¢, ktorg czujemy
kazdego dnia.

Z gtebi serca dziekujemy.

Jak powiedziat G. Herling-Grudzinski,Cztowiek nie
moze zy¢ nie wiedzac po co zyje’, wiemy ze trzeba
zy¢ dla innych, jesli chcemy zy¢ z pozytkiem dla
siebie.

Dzi$ wiemy, ze nalezy tak organizowac zycie, aby
kazda jego chwila byta wazna, i co dzien uczymy
sie szanowac¢ mate godziny zycia, bo z nich ura-
staja dnii lata...

Diana i tukasz
Rodzice Mai

Maja choruje na zesp6t Edwardsa
WHD opiekuje sie dziewczynkq
od 30 czerwca 2010'r.
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Nasi podopieczni

Historia Jakuba

Kubus urodzit sie 17 grudnia 2010 roku w War-
szawie. Dlugo wyczekiwalismy jego przyjscia
na $wiat. Nasz dom byt przygotowany na przy-
jecie dziecka.

Poréd i szok. Pamietam jak jechali$my
do szpitala. Bylismy bardzo szczesliwi, ze juz

niedtugo bedziemy trzymac¢ nasze malenstwo
w ramionach, ze na Swieta Bozego Narodzenia
bedziemy w domu. Niestety, los chciat inaczej.
Nasze szczescie prysto jak barika mydlana.

Od pierwszych chwil jego narodzin wyczu-
walismy, ze cos jest nie tak. Kubus$ nie miat sity
pfaka¢, kiedy podano mi go, abym mogta go przy-
tuli¢. BylisSmy petni niepokoju o nasze malenstwo,
ale myslelismy, ze to dlatego, ze Kubu$ urodzit
sie malutki.

Wazyt 2415 g. Niestety z minuty na minute
wiadomosci, ktére docieraty do nas, byty coraz
smutniejsze. Kubus dostat tylko 5 punktdw w skali
Apgar. Potozna pytata nas, czy co$ wskazywato
na to, ze moze urodzic sie chory. Po porodzie za-
brano go na oddziat patologii noworodka, a po 15
minutach na oddziat intensywnej terapii. Pierwsza
diagnoza lekarzy - podejrzenie zespétu Pataua.
Pani doktor poinformowata nas, ze jest to choroba
nieuleczalna - Kubu$ moze nie przezy¢ nawet dzi-
siejszej nocy. Te stowa styszatam ciggle w gtowie.
Mimo wszystko miatam nadzieje, ze to tylko zty
sen, ze zaraz sie obudze. Niestety, to nie byt sen,
to okrutna rzeczywistos¢. tzy, ptacz, szloch...
i pytanie, dlaczego?

Wszystkie badania, badanie USG, niczego
nie pominelismy. Wszystkie oceniane byty jako
prawidtowe. Patrzac na naszego Aniotka w inku-
batorze czutam, ze serce mi peknie. Widzeilismy
jak walczy o kazdy oddech, jak zapada mus sie przy
tym klatka piersiowa. Prosilismy Boga, aby Kubu$




nie cierpiat. Prositam tez o taka chwile, abym mo-
gta go mocno przytuli¢, aby poczut, ze bardzo
go kochamy, Ze nie jest sam. | ta chwila przyszta.
W trzeciej dobie zycia Kubusia pielegniarka po-
zwolita nam wzia¢ go na rece, ale tylko na minu-
te. Czutam rados¢ - spetnito sie nasze marzenie.
W sz6stej dobie zycia Kubus zostat przewieziony
do Centrum Zdrowia Dziecka w Miedzylesiu. Tam
wykonano szereg badan i postawiono diagnoze.
U naszego malenstwa rozpoznano bardzo rzadko
spotykang chorobe genetyczna - Poliploidia (92
XXYY). Poinformowano nas, ze jest to choroba
letalna i prowadzi do nieuchronnej $mierci. W tym
momencie poczuli$my, ze opuszcza nas nadzieja.

Nie uda sie go wyleczy¢, nie uda sie mu pomoc.
Nie péjdziemy z nim na spacer, nie bedziemy go
uczy¢ pierwszych stéw, nie pokazemy mu tylu
pieknych rzeczy.

Od lekarza prowadzacego dowiedzielismy
sie 0 pomocy, jaka moze otoczy¢ nas Warszawskie
Hospicjum dla Dzieci. Czulismy lek i niepewnos¢.
Umoéwit nas na spotkanie z dr Kasig — pediatra
WHD.To ona wyttumaczyta nam wiele zagadnien,
zwigzanych z opieka nad tak chorym dzieckiem.
Balismy sie, a jednoczesnie z ufnoscia przyjelismy
kazda jej wskazéwke i propozycje.

0Od 10 stycznia jestesmy z Kubusiem w domu.
Otrzymujemy wszechstronng pomoc, wsparcie
w kazdej chwili niepewnosci. Kubus dostat sprzet,
ktéry utatwia mu oddychanie.

Nie$miato marze, aby Bég pozwolit mi kiedys
zabra¢ Kubusia na spacer. Bede mu opowiada¢
o kwiatach, o lesie, postuchamy razem $piewu
ptakow... Cieszymy sie kazda chwila, kiedy go
karmimy, przewijamy czy kapiemy. Cieszymy sie
kazdym dniem spedzonym z naszym Aniotkiem.
On nas uczy takiej mitosci, o jakiej nie mielismy
pojecia.

Rodzice Jakuba - Marta i Artur
Jakub cierpi na poliploidie

Pod opiekq WHD jest
od 10 stycznia 2011 r.
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Wydarzenia

The Bartenders

karnawatowy festiwal w rytmie reggae

W pierwsza niedziele lutego zespét The Barten-
ders zagrat dla Grup Wsparcia w Zatobie wspaniaty
koncert. Dzigki transmisji internetowej w imprezie
mogli wzig¢ udziat takze pacjenci i przyjaciele
Warszawskiego Hospicjum dla Dzieci. Oprécz
muzyki reggae w siedzibie Fundacji WHD mozna
byto ustysze¢ piosenki w wykonaniu Moniki Dryl,
a Aneta Todorczuk czytata najmtodszym frag-
menty ,Mikotajka” Jeana-Jacquesa Sempe. Cata
impreza odbyta sie wsrod jamajskich krajobrazow,
ktore wyczarowaty dla zebranych panie Matgosia
Zielenska, Elzbieta Pierzgalska i Bogumita Lu-
dwinska. Fontanny czekolady dostarczone dzieki
zyczliwosci Eksperta Stodkich Atrakgji p. Marcina
Olszewskigo przez Ole Maniewska, sprawity wiele
radosci i to nie tylko dzieciom.

Z Mikotajem Tabako - pomystodawcq i organizato-
rem koncertu rozmawiat Wojciech Marciniak z Fun-
dacji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci

W.M.: Powiedz skad pomyst zorganizowania
takiej wtasnie imprezy?

M.T.: Jezdzac do pracy, mijatem codziennie pla-
katy reklamujace waszg kampanie i przedsta-
wiajace chtopca w wieku mniej wiecej 8-12 lat.
Pomyslatem, ze cudownie bytoby wtasnie dla
takiego chtopaka zagra¢ koncert. Wykonatem
pare telefondw, zeby sprawdzi¢, czy to sie w ogdle
uda. Okazato sie, ze wiréd moich znajomych byt

Marek Gonzalez - perkusja, Wit€k Haliniak - puzon
Piotr Jaros - saksofon, Mikofaj Tabako - trgbka

ey =k
' The Bartenders =~

bardzo pozytywny odzew. Zadzwonitem wiec
do Hospicjum i wspdlnie z Marta Kwasniewska
ustalilismy szczegdty.

W.M.: Czy Ty i Twoi znajomi wiedzieliscie wcze-
$niej o istnieniu Warszawskiego Hospicjum dla
Dzieci, czy Wasze zainteresowanie pojawito sie
dopiero po zobaczeniu na miescie tegorocz-
nych plakatow?

M.T.: Mysle, ze ten temat jest objety tabu, ze ludzie
boja sie rozmawiac o Smierci, tym bardziej, jesli
mowimy o $mierci najmtodszych. Nie wiedziatem,
jak to wszystko funkcjonuje i bardzo sie ciesze, ze
dzieki kampanii mogtem zwrdéci¢ uwage na ten
temat, ze moglismy co$ razem zrobi¢. Mysle, ze




Bajki czyta

| Aneta Tudorczyk
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kampania bilbordowa jest bardzo istotna i nalezy
takich akgji robi¢ wiecej, zeby do swiadomosci jak
najwiekszej liczby oséb dotarfo to, ze s3 ludzie
tacy jak my, ktérzy borykajg sie z bardzo duzym
problemem, i ze w trudnych sytuacjach powin-
nismy sie nawzajem wspiera¢. Ten koncert miat
miec wiasnie taki charakter. To miato by¢ wyraze-
nie szacunku dla trudnej sytuacji i taki moment
integracji, wspolne spedzenie dnia przy muzyce
i dobrym jedzonku. Chcielismy po prostu poczu¢
sie razem dobrze.

Spiewa Monika Dryl

W.M.: Wréémy zatem do niedzielnego koncertu
- muzyka reggae, piosenki w wykonaniu Mo-
niki Dryl, bajki czytane przez Anete Todorczyk
wszystko to sprawilo, ze goscie swietnie sie
bawili. Do tego profesjonalne nagtosnienie
i transmisja koncertu online. Cato$¢ przebiegta
bardzo sprawnie. Czy macie juz jakies doswiad-
czenie w organizowaniu podobnych imprez?

M.T.: Doswiadczenie w organizowaniu imprez
mamy jako ekipa kilkuletnie. Od kilku tez lat ra-
zem gramy i udato nam sie zorganizowac w tym
czasie sporo koncertéw. Jesli chodzi o koncerty
w ramach akgji charytatywnych, zdarza nam sie to
juz trzeci czy czwarty raz. Takim naszym najwiek-
szym sukcesem byt koncert,Koalicja sit jamajskich
gra dla Haiti", ktory odbyt sie w lutym zesztego
roku. Udato nam sie wtedy zgromadzi¢ w sumie
150 muzykoéw, ktérzy przez catg noc, na trzech
scenach Klubu 1500 m? grali dla ofiar trzesienia
ziemi na Haiti. Udato sie wtedy zebra¢ okoto 20
tysiecy ztotych z samych biletéw. Pienigdze te
wystalismy niedtugo potem na Haiti. Nasz kolega
z zespotu The Bartenders — Marek, byt wtedy na

Haiti, przezyt trzesienie ziemi i organizowat na
miejscu pomoc dla mieszkancéw. Skrzyknelismy
sie tutaj w Warszawie, zorganizowalismy koncert
i zebrane pienigdze przestalismy do Marka, ktéry
wydat je na kompleks sanitarny przy Szkole Braci
Joseph. Udato sie tez zorganizowac transport zyw-
noscii kurs budowlany. To jest w ogoéle rzecz, ktéra
mnie jako organizatora bardzo cieszy, kiedy efekt
pracy dla kogo$ mozna zaobserwowac w krétkim
odstepie czasu - robimy akcje dla konkretnej
grupy ludzi i od razu mozna zobaczy¢ rezultaty
tej akgji. To daje ogromna satysfakcje.

W.M.: Opowiedz co$ o wrazeniach po
koncercie.

M.T.: Wrazenia byty bardzo dobre, troszeczke sie
obawiatem (moze nie obawiatem, a bytem nie-
pewny) czy taka idea spotkania z ludzmi, ktérzy
w wyniku choroby stracili bliskg osobe, badz sami
borykaja sie z chorobg, nie zostanie odebrana
jako brak szacunku. Wydaje mi sie, ze udato sie
doprowadzi¢ do sytuacji, ze moglismy wspoélnie
cieszy¢ sie chwila. To jest dla mnie duze wyréz-
nienie, ze mogtem by¢ czescia tego dnia.

W.M.: Gdzie w najblizszym czasie bedzie mozna
zobaczy¢ i ustysze¢ The Bartenders?

M.T.: Zapraszam wszystkich na strone zespotu
tj. www.thebartenders.pl, jestesmy takze obec-
ni na facebooku - bardzo polecam spojrze¢ na

nasz profil - s3 tam aktualne informacje na temat
koncertéw, ktore planujemy graé w najblizszej
przysztosci.

W.M.: Bardzo dziekuje za rozmowe i jeszcze
raz za wspanialy niedzielny koncert.
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Na niektdrych
oddziatach

pozwala sie dzieciom

spokojnie umrzec,
ale w polskich
szpitalach rutyng jest
wcigz uporczywa

terapia
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Wywiad

Szpital to nie jest dobre miejsce

dla dzieci

Rozmowa z dr. Tomaszem Danglem, anestezjologiem, zatozycielem Warszawskiego Hospicjum dla Dzieci
Rozmawia Dariusz Kortko. Wywiad jest przedrukiem z Gazety Wyborczej z 10 grudnia 2010 r. za zgodq

wydawcy

W naszym szpitalu obowiqzywato zarzqdzenie, ze
dziecko nie moze umierac poza oddziatem aneste-
zjologii i intensywnej terapii. Gdy dziecko zaczynato
umiera¢ na kardiologii czy neurochirurgii, personel
naciskat czerwony guzik. Rozlegat sie alarm, a my
musieliSmy jak najszybciej dobiec do pacjenta i pod-
jac resuscytacje

Jak umiera dziecko?
- Normalnie, jak kazdy.
Nie boi sie, nie ptacze?

- Nie, chyba ze agonii towarzyszy dusznos¢, wtedy
kazdy, nawet dorosty, wpada w panike. Dzieci,
szczegOlnie te ciezko chore, ktére wiekszos¢ swo-
jego zycia spedzajg w szpitalach, myslg o Smierci
bardzo praktycznie. Pytaja na przyktad, czy w nie-
bie znéw beda miaty dwie nézki, bo teraz lekarze
musieli jedng amputowa¢, albo czy odrosng im
wiosy, bo po chemioterapii im wypadty. Kogo tam
spotkaja. To bardzo praktyczne pytania.

Nie martwia sie, ze mama jest smutna?

- Martwia sie. Proszag mame, zeby nie ptakata,
a nas, zebysmy sie zajeli rodzicami, jak ich juz
nie bedzie.

Pan pamieta pierwsze dziecko, ktére panu
zmario?

- Bytem jeszcze studentem, nalezatem do kota
anestezjologicznego w szpitalu na Marszatkow-
skiej. Na oddziat intensywnej terapii przywiezli
kilkuletnie dziecko z zespotem Waterhouse'a-Fri-
derichsena. To masywny krwotok do nadnerczy.
Reanimacja trwata okoto 40 minut, ale sie nie
powiodta.

Dla studenta taki widok musi by¢ szokiem.

- To specyficzne doswiadczenie. Jeste$ w srodku
wydarzen, a jednoczesnie czujesz sie jak widz
w kinie. Tracisz poczucie czasu, wyostrzajg sie
zmysty. Przysadka oraz nadnercza wydzielaja
hormony i nasza percepcja sie zmienia. Inaczej
widzisz, inaczej styszysz. Wykonywatem masaz

serca, a lekarz sztuczne oddychanie. Pamietam
jego spokoj, umiejetnoscé oceny sytuacji i zdecydo-
wanie, gdy kazat przerwac reanimacje. Przez caty
czas kontrolowat sytuacje. To byt dr Jerzy Grebski,
opiekun naszego kota studenckiego. Czutem, ze
spotkatem idealnego lekarza, takiego, jakim sam
chciatbym by¢ w przysztosci.

Udato sie to panu?

- Nie od razu. Na poczatku lat 80. trafitem do
Centrum Zdrowia Dziecka. Zaczatem pracowacd
na oddziale anestezjologii i intensywnej terapii.
W szpitalu obowigzywato zarzadzenie, ze dziec-
ko nie moze umiera¢ poza naszym oddziatem.
Na kazdym pietrze byty czerwone guziki. Gdy
dziecko zaczynato umierac na kardiologii czy neu-
rochirurgii, personel naciskat guzik. Rozlegat sie
alarm, a my musielismy jak najszybciej dobiec do
pacjenta i podjac resuscytacje, ktdra czesto bywa
nieskuteczna. Przywozono nam dzieci w ciezkim
stanie takze z innych szpitali. Umierato nam co
drugie. Teraz to sie wydaje

...straszne?

- Dla mnie najtrudniejsze do zaakceptowania byty
wtedy zgony zwigzane z operacjami kardiochirur-
gicznymi. Raz w miesigcu na zebraniu w zaktadzie
patomorfologii omawialismy wszystkie dzieci,
ktore zmarty na naszym oddziale. Staralismy sie
zrozumie¢ przyczyne zgonu, zastanawiali$my
sie, czy nasze postepowanie byto wtasciwe. Ni-
gdy jednak nie omawiali$my dzieci, ktére zmarty
po operacjach serca, bo nie mieliSmy dostepu
do historii choroby. Kiedys, po kolejnym zgonie
dziecka, ktére ja znieczulatem do operacji serca,
dowiedziatem sie, ze kardiochirurg poinformowat
rodzicéw, ze dziecko zmarto z mojej winy. Posze-
dtem do jego gabinetu i powiedziatem, ze nie
zycze sobie takiego traktowania, i od tej pory prze-
statem znieczula¢ do tych operacji. Ten lekarz zyje,
dlatego nie chce wymieniac jego nazwiska.

Pamietam inng scene, ktérej nie moge zapomnied.
Na oddziale pooperacyjnym lezat dorosty pacjent,
ktory umierat po operacji serca. Docent Zbigniew
Religa (woéwczas nie byt jeszcze profesorem) przy
t6zku otworzyt jego klatke piersiowg i podtgczyt



aparat do krazenia pozaustrojowego. Wszyscy
anestezjolodzy wyszli wtedy z oddziatu.

Dlaczego?
- Nie chcieli bra¢ w tym udziatu.

Czy nie jest powinnoscia lekarza, zeby walczy¢
do konca?

- Dla mnie, mtodego lekarza, byto dziwne, ze
z jednej strony jest ten wspaniaty chirurg, ktéry
walczy o pacjenta, a z drugiej anestezjolodzy,
ktérzy demonstracyjnie wychodza. Dzisiaj, po
ponad 30 latach, ta scena ma dla mnie wymiar
symboliczny i wyraza konflikt miedzy uporczywa
terapia a ideg godnej $mierci. Wiem, ze kardiochi-
rurgowi, ktéry wtozyt mndstwo pracy w operacje,
trudno sie pogodzic¢ z tym, ze jego pacjent umiera,
ale to nie powdd, zeby dokonywat drastycznych
rekoczynéw na pacjencie, ktdry jest w agonii. Na
naszym oddziale w CZD tez byt co najmniej jeden
przypadek, kiedy lekarz przy té6zku otworzyt klatke
piersiowa, zeby wykona¢ masaz bezposredni serca
u umierajacego dziecka.

Nie prébowaliscie temu zapobiec?

- To byty inne czasy. Poza tym mielismy ciagle
nadzieje, ze czarna seria musi sie kiedys skonczy¢.
Umieranie dzieci po operacjach serca byto w CZD
tematem tabu. Nie byto Zadnego forum, na kt6-
rym mogliby$my o tym otwarcie rozmawiac. Ow-
szem, mieli$my odprawy, czytato sie na nich suche
raporty, potem do szpitala przychodzili rodzice,
przekazywalismy im informacje, ze ich dziecko
nie zyje, oni rozpaczali, a my odwracalismy sie
i uciekalismy na oddziat lub blok operacyjny

A moze juz sami byliscie znieczuleni. Czy do
Smierci dziecka mozna sie przyzwyczaic?

- To nie byta kwestia przyzwyczajenia sie. Inaczej,
bo spokojnie i z akceptacja, podchodzitem do
$mierci dziecka, ktére miato np. nowotwoér mézgu,
bez szans wyleczenia, a inaczej do zgonodw dzie-
ci z prostymi wadami serca, ktére powinny zy¢,
a umieraty z powodu komplikacji pooperacyjnych.
Tych nie potrafitem zaakceptowac.

Byli lekarze, ktérzy nie wytrzymywali,
rezygnowali?

- Wielu anestezjologéw odchodzito. Oficjalnym
powodem byta che¢ poprawy sytuacji materialnej,
znajdowali zajecie w firmach farmaceutycznych
lub wyjezdzali za granice.

Pan wytrzymat.

- Pouktadatem sobie wszystko w gltowie. Jezeli
kto$ chce zostac anestezjologiem, musi by¢ swia-
domy tego, ze pacjenci beda mu umieraé. Na tym
polega ta praca.

Brzmi dosy¢ chlodno...

- Nikt nas nie szkolit, nie mowit, zeby przytuli¢
tych rodzicow, wzigc ich za reke, posiedzie¢ z nimi
i wystucha¢. Pamietam, ze potem zapraszatem ich
do pokoju lekarskiego, prositem, zeby usiedli, nie
robitem tego na korytarzu. Poswiecatem im 10-15
minut, cho¢ wcale nie uwazatem, ze do moich
obowiazkéw nalezato zajmowanie sie rodzicami
w zatobie. Dzisiaj to brzmi dramatycznie i niepro-
fesjonalnie, ale wtedy naprawde nie wiedziatem,
jakim poméc.
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Zadnych wyrzutéw sumienia z tamtego
okresu?

- Pamietam Tomka. Miat 15 lat, lezat na naszym
oddziale przez kilka dni po operacji zespolenia
duzych naczyn w klatce piersiowej. Zajmowa-
tem sie nim, bytem za niego odpowiedzialny.
Obserwowatem u niego nietypowe objawy, ale
nie wpadtem na to, jaka byta ich rzeczywista
przyczyna. Zbyt dtugo zwlekalismy z kontrol-
nym cewnikowaniem serca. Chtopiec zmart po
ponownej operacji, podczas ktérej okazato sie,
ze chirurdzy nieprawidtowo potaczyli naczynia.
Do dzi$ wyrzucam sobie, ze decyzja o ponownej
operacji zostata podjeta zbyt pézno.

Dlatego odszedl pan z Centrum Zdrowia
Dziecka?

- Nie. W 1991 roku pojechatem na kurs opieki
paliatywnej prowadzony przez prof. Jacka tu-
czaka z Poznania i dr. Roberta Twycrossa z Oks-
fordu, Swiatowego eksperta w tej dziedzinie. Po
raz pierwszy spotkatem tam lekarzy, ktérzy mieli
inne podejscie do ludzi nieuleczalnie chorych,
i zaczatem inaczej patrzec na to, co do tej pory
robilismy w szpitalu.

Co robiliscie zle?

- Przede wszystkim w ogdle nie wiedzielismy, co to
jest opieka paliatywna. Kazde dziecko w ciezkim
stanie byto podtaczane do respiratora i nikt sie nie
zastanawiat, czy to dla niego najlepsze rozwigza-
nie. W 1992 r. opracowatem projekt powotania
zespotu, ktéry opiekowatby sie dzie¢mi umiera-
jacymi w naszym szpitalu i zajmowat leczeniem
bolu. Oznaczato to, ze przestane pracowac jako
anestezjolog na sali operacyjnej. Moj szef sie na
to nie zgodzit. W 1994 roku dostatem propozycje
pracy w Instytucie Matki i Dziecka. Spotkatem tam
wspaniatego lekarza prof. Zdzistawa Rondio, pio-
niera anestezjologii dzieciecej w Polsce. Pozwolit
mi zorganizowac hospicjum. Na poczatku byt to
maty zespot: trzy pielegniarki, pracownik socjalny,
dwoch lekarzy. Jezdzilismy do pacjentéw tram-
wajami i autobusami, a w nocy moim prywatnym
samochodem. Mielismy pod opieka do 10 dzieci,
teraz okoto 30.

lle dzieci umiera w Polsce?

- Prawie 4 tysigce kazdego roku, wiekszos¢ w szpi-
talach. W hospicjach domowych w minionym roku
leczono okoto 900 dzieci.

Tak powinno by¢?

- To wynika z powszechnego przekonania, ze wim
ciezszym stanie jest pacjent, tym predzej powinno
sie go zawiez¢ do szpitala. Zresztg do niedawna
nie byto alternatywy, dopiero hospicja domowe

sprawity, ze rodzice mogg wybra¢ miedzy inten-
sywnym leczeniem w szpitalu a zabraniem dziecka
do domu, gdzie zapewnia sie mu podstawowa
opieke i pozwala godnie umrzed¢.

W szpitalu to niemozliwe?

- Na niektérych oddziatach pozwala sie dzieciom
spokojnie umrze¢, ale w polskich szpitalach rutyna
jest wciaz uporczywa terapia. Takie same zabiegi
stosuje sie wobec pacjentéw, ktérzy maja szanse
wréci¢ do zdrowia, i u tych, ktérzy takich szans
nie maja. Problem w tym, zeby lekarz potrafit to
pacjenta stawia na pierwszym miejscu. Niestety,
czesto jest jak technik, ktéry ma w gtowie zakodo-
wany jeden schemat postepowania: resuscytacja,
respirator, kroplowka.

Moze wolalby sie zachowac jak lekarz, a nie
jak technik, ale jakie miatby zastosowa¢é
kryteria?

- Mogtby sie zastanowi¢, czy choroba jest nieule-
czalna, czy nie naraza pacjenta na cierpienie i nie
narusza jego godnosci. W przeciwnym razie wcia-
ga pacjenta w putapke. Jak mysz - widzac serek,
wchodzi, klatka sie zamyka. Pacjent zostaje w niej
uwieziony, nie moze umrzec. Raz podigczonego
do respiratora nikt nie ma odwagi odtaczyc¢. Ja
sam nie jestem bez grzechu, czesto dziatatem
wedtug tego schematu. Lepiej wiec, zeby rodzice
chorych dzieci albo dorosli pacjenci wczesniej
podjeli decyzje, czy w razie bezposredniego za-
grozenia zycia chca by¢ reanimowani i podtaczeni
do respiratora, czy nie.

Moga wyrazic taka wole?

- Moga ztozy¢ taka deklaracje na pismie, nato-
miast odtgczenie dziecka od respiratora pozostaje
w Polsce decyzjg kontrowersyjna, chociaz nie jest
to zabronione przez prawo. To lekarze, rodzice
i dziecko powinni podja¢ decyzje, czy kontynu-
owac uporczywa terapie, czy z niej zrezygnowac.
To trudne, bo przepisy s niejasne.

Dlaczego nikt tego jasno nie uregulowat?

- W polskiej medycynie pokutuje paternalizm.
Jego istota jest to, ze lekarz najlepiej wie, czego
trzeba pacjentowi. W tej tradycji nie mozna pod-
wazac jego decyzji. Jeszcze w latach 70. lekarz nie
miat obowigzku informowac chorego o ztych roko-
waniach. Mégt go utrzymywac w niewiedzy i sam
podejmowac za niego rézne decyzje. Od potowy
lat 80. dostrzegamy wartos¢, jaka jest wolnos¢
pacjenta i jego autonomia. Zyjemy w czasach,
kiedy te dwa nurty wciaz sie $cieraja.



A ktéry przewaza?

- W latach 1996-97 prowadzitem badania. Az 57
proc. lekarzy i pielegniarek z oddziatéw onkologii
i hematologii dzieciecej uwazato, ze dziecko w ter-
minalnej fazie choroby nowotworowej powinno
zostac¢ podtgczone do respiratora. W 2008 roku
badalismy 309 oddziatéw neonatologii i inten-
sywnej terapii dzieciecej w Polsce i tylko na 24
oddziatach mozliwe byto wylgczenie respiratora
u nieuleczalnie chorego dziecka. Z tego wnio-
sek, ze wiekszos¢ lekarzy nie dopuszcza takiej
mozliwosci.

Ze strachu?

- By¢ moze.

Pan odlaczyt kiedys respirator?

- Tylko po stwierdzeniu $mierci mézgu.

A odtaczytby pan, gdyby pacjent sobie tego
zazyczyl?

- Gdybym miat orzeczenie komisji lekarskiej, ze
choroba jest nieuleczalna, a dalsze leczenie respi-
ratorem jest nieuzasadnione, to dlaczego miatbym
tego nie zrobic¢?

Bo to pachnie eutanazja.

- Tylko dla tych, ktérzy nie odrézniajg eutanaz;ji
biernej od rezygnacji z uporczywej terapii.

Cienka granica.

- Ale wyrazna. Z eutanazja mamy do czynienia
wtedy, gdy intencja lekarza jest zabicie pacjenta.
Jesli za$ lekarz chce ochronié pacjenta przed cier-
pieniem i akceptuje naturalny przebieg choroby
i umierania, ktdry zostat przerwany podtaczeniem
do respiratora, nie mozna moéwic o eutanazji. Wte-
dy przerwanie sztucznej wentylacji nie jest euta-
nazjg, ale wycofaniem sie z uporczywe;j terapii.
O dopuszczalnosci takiego postepowania mowit
wyraznie papiez Pius XIlI.

Gtosna byta sprawa Rafatka, naszego pacjenta,
ktdry urodzit sie z rdzeniowym zanikiem miesni.
Oddychat za pomoca respiratora, miat liczne wkiu-
cia, byt karmiony przez sonde. Rodzice nie mogli
patrze¢ na cierpienia swojego dziecka i napisali
do papieza. Mieli pretensje do lekarzy, ze nie po-
zwalajg ich synkowi odejs¢. Watykan odpisat, ze
taka uporczywa terapie mozna w kazdej chwili
przerwac i jesli rodzice sie na to zdecyduja, bedzie
to zgodne z etyka katolicka.

Ale i tak znajda sie ludzie, ktérzy wytkna ro-
dzicom i lekarzom: zabiliscie dziecko.

-To mnie nie interesuje. Ja dziatam dla dobra pa-
cjenta, a nie dlatego, ze ktos cos powie. Nie kieruje
sie opiniami ignorantéw. W etyce nie ma réznicy
miedzy niepodjeciem leczenia a przerwaniem
leczenia. Niepodfaczenie kogos do respiratora ma
taka sama wage jak odigczenie go od tej maszyny.
W sensie moralnym nie ma réznicy.

A w sensie psychologicznym?

- Jest to bardzo trudne, dlatego takie decyzje
muszg by¢ podejmowane przez doswiadczonych
lekarzy. Pomocna moze by¢ dodatkowa opinia
komitetu etyki klinicznej. Jestem cztonkiem takie-
go komitetu dziatajgcego w CZD. Lekarz nie ma
obowigzku, by sztucznie przedtuzac zycie.

Nie ma?

- A w imie czego?
Bo moze.

- Ale po co?

Czy zycie czlowieka nie jest najwyzszag
wartoscia?

- Zycie jest dobrem podstawowym, ale nie abso-
lutnym! Wtasnie dlatego nalezy okresli¢ granice
obowigzku podtrzymywania ludzkiego zycia. Ich
przekraczanie, to znaczy stosowanie uporczywe;j
terapii, powinno by¢ uwazane za btad w sztu-
ce lekarskiej. Paternalizm lekarski musi ustgpic
wobec wyzszych wartosci, takich jak autonomia
i godnos¢ pacjenta. Obowigzkiem lekarza jest
zapewnienie opieki paliatywnej, a nie sztuczne
przedtuzanie zycia.

Wielu lekarzy tego nie praktykuje.

- Nie sg uczeni podejmowania samodzielnych
decyzji, czesto robi to za nich ordynator. Druga
przyczyna jest zespdt wypalenia zawodowego.
Czasem stres i cierpienie, ktorych doswiadcza
lekarz, s wieksze, niz jest on w stanie wytrzy-
mac. Wtedy przestaje sie angazowacd w sytuacje,
ktére sg dla niego zbyt trudne. Nie komunikuje
sie z pacjentami albo przemawia do nich niezro-
zumiatym jezykiem. Wypalenie to przypadtos¢,
ktéra w zasadzie eliminuje lekarza z zawodu.

Ale nie odchodza.

- Bo nie majg $wiadomosci, ze sg wypaleni. Na
zjezdzie onkologéw dzieciecych prof. Danuta
Sonta-Jakimczyk z Zabrza publicznie przyznata,
ze zmaga sie z tym problemem. Pewien wybit-
ny profesor bardzo sie z tego powodu oburzyt
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i byt dla niej bardzo niemity. Wezwat jg wrecz do
odwotania tego, co powiedziata. Poczutem sie
jak na zebraniu Zwigzku Mtodziezy Polskiej, gdy
zmuszano ,winnego” do ztozenia samokrytyki.
Widocznie nie jest przyjete, by polski profesor
mogt by¢ wypalony.

Dlaczego?

- Pielegniarka, jak sie wypali zawodowo, odchodzi
z pracy. A co ma zrobi¢ profesor onkologii? Kto
go przyjmie do innej pracy? Miejsce onkologa jest
na onkologii, nawet jak zmieni szpital, wpadnie
z deszczu pod rynne.

W hospicjum mozna sie wypali¢?

- Wszedzie mozna, dlatego trzeba sie szkoli¢, miec¢
swiadomos¢ whasnych uczu¢, przezy¢ i reakgji na
stres, znajdowac wsparcie w zespole. Mozna np.
powiedzie¢: ,Dzisiaj nie czuje sie na sitach, zeby
pojechac¢ do pacjenta, i prosze, zeby mnie kto$
zastgpit” Warto miec¢ gtebsze, np. religijne, uza-
sadnienie tego, co sie robi. Trzeba sobie wyraznie
powiedziec: ,Robie tylko to, na co mam wptyw".
Ojciec chorego dziecka jest alkoholikiem? Trudno,
ale ja sie tym nie zajmuje, bo ja sie na tym nie
znam. Ja sie zajmuje leczeniem bélu u dziecka.
Dzieci w Afryce umieraja z gtodu? Przykre, ale
ja mam swoich 30 pacjentéw i musze sie nimi
zajac. Jesli zarobie jakies ekstra pienigdze, moge
je wystac do Afryki, ale pierwszeristwo majg moi
pacjenci. Czesto rozmawiam z Bogiem. Méwige Mu:
LTy sie zajmij Afryka, a ja zrobie swoje tutaj. Jesli
bede wchodzit w Twoje kompetencje, nic z tego
nie bedzie, tylko mnie to unieszczesliwi”.

Przywiazuje sie pan do swoich pacjentow?

- Panuje poglad, ze to nieprofesjonalne. Moim zda-
niem to dopuszczalne, czasem tak sie zdarza.

A jak taki pacjent umrze, to co?

- Jesli bardzo cierpi i chce umrze¢, a wszyscy sg
zmeczeni znoszeniem jego bélu, to ta Smierc
jest dla niego wybawieniem. Moje przywigzanie
do niego nie powoduje u mnie zalu czy buntu.
Powiem wiecej, ja rowniez odczuwam ulge. Jed-
nak moja rola w hospicjum jest inna. Staram sie
pomagac innym, jezeli doswiadczaja kryzysu po
Smierci pacjenta. Jesli widze, ze mtody pracownik
przekracza bezpieczne granice, to zaczynam sie
martwié, rozmawiam z nim, ale mu nie zabraniam.
Wiem, ze wolontariusz, ktéry wchodzi w gteboka
relacje z podopiecznym, po jego $mierci bardzo
to przezyje. Trudno, taka jest cena stawania sie
lepszym cztowiekiem.

Nic pan nie zrobi?

- A co mam zrobi¢? Mam powiedzie¢: badz obo-
jetny, narzu¢ na skére pancerzyk? To bytoby o wie-
le gorsze. Miodzi wolontariusze przychodza do
hospicjum witasnie po to, zeby sie zaopiekowac
chorymi, dac im swdj czas, wejs¢ w przyjacielska
relacje. Gdybym im tego zabronit, pewnie wiecej
by sie w hospicjum nie pojawili. Oni musza to
przezy¢ sami, zeby zrozumiec. Po takim doswiad-
czeniu ja im nic juz méwic nie musze. By¢ moze
to bedzie doswiadczenie, ktére wptynie na ich
zycie. Mam im to odebrac?

Co powinni wiedziec?

- Ze ich zal i cierpienie s3 czym$ naturalnym. Ze
w swoim zyciu do$wiadcza jeszcze innych strat, ale
to nie znaczy, ze nie warto angazowac sie w gte-
bokie relacje z innymi ludzmi, takie jak przyjazn
lub mitos¢, a to, co zrobili dla chorego dziecka
i jego rodziny, ma wielkg wartosc.

A rodzice moga przygotowac sie na Smier¢
dziecka?

- Tego nie wiem. Z ankiet, ktére wypetniaja, wy-
nika, ze potowa czuje sie przygotowana, a poto-
wa nie. Gdy pytaja: dlaczego to spotkato nasze
dziecko, odpowiadam, ze nie wiem, ale wierze,
ze BAg nie jest sadystg, a choroba nie jest zadng
kara. Generalnie z takimi pytaniami odsytam do
kapelana, cho¢ zdarzajg sie ksieza, ktérzy ttumaczag
rodzicom, ze ich dziecko choruje z powodu ich
grzechu. Gdybym cos$ takiego ustyszat od wspét-
pracownika, wyrzucitbym go natychmiast.

Ale wy mimo wszystko przygotowujecie rodzi-
c6w na to, ze moga stracic dziecko.

- Nie unikamy rozmoéw na temat umierania i zato-
by. Podejmujemy je zawsze, gdy rodzice do nich
dojrzejg. Odwiedzamy ich codziennie w domach,
jestesmy z nimi. Pokazujemy im, ze akceptujemy
chorobe dziecka i to, ze umrze, ale koncentrujemy
sie na zyciu, bo przeciez teraz to dziecko zyje,
ma swoje potrzeby i nalezy zrobi¢ wszystko, by
zapewni¢ mu jak najwiekszy komfort, bez wzgledu
na to, czy przezyje dzien, miesigc, czy piec lat.

A jak umrze?

- Staramy sie dotrze¢ do jego domu jak najszyb-
ciej. Jadg zawsze lekarz i pielegniarka, a jak zazy-
cz3 sobie ksiedza, to i ksigdz. Nastepnego dnia
pracownik socjalny zatatwia z rodzicami sprawy
urzedowe, uczestniczymy w pogrzebie, zaprasza-
my najblizszych do grupy wsparcia w zatobie. Jesli
mam dyzur, jade po to, zeby stwierdzi¢ zgon. Mu-
sze wiedzie¢, jak zachowac sie w takiej sytuacji.



Jak?

- Przytulenie kobiety, matki zmartego dziecka,
nie jest dla mnie problemem, ale musiatem sie
nauczy¢ przytula¢ ojcéw. Odkad na warsztatach
zostatem sklejony tasma z kolega, nie mam z tym
ktopotu.

Zwykle juz po przekroczeniu progu mieszkania
catuje kobiete w reke i juz tej reki nie puszczam,
amezczyzna ma czas na zastanowienie sie, czy on
tez potrzebuje mojego wsparcia. Gdy podchodze
do niego, podaje reke i patrze w oczy, potrafie
wyczué, czy powinienem go przytuli¢. Pochyla-
my sie nad ciatem dziecka, jak jest ksigdz, to sie
modlimy. Méwie rodzicom, ze dobrze opiekowali
sie dzieckiem, ze zrobili wszystko, co mozna byto
zrobi¢, ze byli Swietni, ze dobrze zrobili, zabiera-
jac dziecko do domu, ze dzieki nim nie cierpiato.
Wypetniam papiery i wychodze.

Uwaza pan, ze rodzice powinni zabiera¢ dzieci
ze szpitala?

-Tak, bo szpital to nie jest dobre miejsce dla dzie-
ci. Jest wymyslony przez lekarzy i to oni sie tam
dobrze czujg. Domyslam sie, ze dzieci urzadzi-
tyby go zupetnie inaczej. Kazdy sam powinien
sobie odpowiedzie¢ na pytanie, gdzie chciatby
umiera¢. Dom jest miejscem, gdzie dziecko czu-
je sie bezpiecznie. Czasem sie nam wydaje, ze
ten dom, w ktérym dziecko ma umrze¢, to jakis
slums, a w szpitalu jest tak fajnie, bo jakas fun-
dacja namalowata na $cianie Kaczora Donalda,
jest telewizor i komputer, a pielegniarki chodza
w tadnych rézowych fartuszkach. Dziecko i tak
woli ten zagrzybiony slums.

Rodzice zgadzaja sie, by dziecko umarto
w domu, jednak gdy zaczyna sie agonia, wzy-
waja karetke.

- Akceptujemy to, ale wczesniej z nimi rozmawia-
my. Moéwimy: prosze sie zastanowic, co sie potem
bedzie z waszym dzieckiem dziato, ze w szpitalu
prawdopodobnie zostanie poddane uporczywe;j
terapii, podtagczone do respiratora i kroplowek,
ze w koncu tez umrze, ale moze kilka dni péz-
niej i w wiekszym cierpieniu. Pytamy: czy wasza
decyzja, by wezwac karetke, jest spowodowana
mitoscig do dziecka, czy waszym egoizmem?

Okrutne.

- Uwazam, ze trzeba moéwic prawde, nawet jesli
jest bolesna.To i tak nie wystarcza, bo gdy dziecko
umiera, kto$ moze nie wytrzymac i na przykfad
babcia zadzwoni po pogotowie. Ratownicy nie
wiedzg, ze to pacjent, u ktérego zakonczono juz
leczenie w szpitalu, wiec ich postepowanie moze
okazac sie nieadekwatne do sytuacji.

Przeciez zawsze jest nadzieja.

- Na to, ze nie umrzemy? Wiem, ludzie chca by¢
miodzi, piekni, zdrowi, pragna korzystac z zycia,
wypieraja Smier¢ ze swiadomosci. Niektorzy rodzi-
ce naszych pacjentéw prosza, zebysmy nie parko-
wali samochodéw pod ich domem. Auto z hospi-
cjum pod ich kamienicg! Zgroza i nieszczescie.

Pan boi sie Smierci?

- Nie, bo nie wierze w $mier¢ jako taka. Nie wierze,
ze to koniec, tylko poczatek dalszego zycia.

Jak chciatby pan umrze¢?

- Jest mi to w zasadzie obojetne, no chyba, zeby
mnie kto$ torturowat albo podigczyt do respira-
tora. Wolatbym tego uniknga¢, choc i tak moze sie
przeciez zdarzyc¢.
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Wydarzenia

Ujmujaca serdecznosc

— przekonywujace kompetencje

Warszawskie Hospicjum dla Dzieci gospodarzem kursu ,,Pediatryczna Domowa Opieka Paliatywna”

W dniach 11-14 stycznia w Warszawskim Hospi-
cjum dla Dzieci zostata zorganizowana Konfe-
rencja w ramach kurs specjalistycznego ,Pedia-
tryczna Domowa Opieka Paliatywna’, na ktéry
przyjechaty pielegniarki z catej Polski. Od po-
czatku czuty$my, ze jesteSmy otoczone wielka
zyczliwoscia, serdecznoscig i troskg. Wszystko
zostato zorganizowane i zaplanowane w taki
sposodb, bysmy mogty jak najwiecej skorzystac,
wynoszac nowa wiedze i wréci¢ do domu z ple-
cakiem petnym zawodowych doswiadczen.
Czufam sie jak gos¢, przed ktérym gospo-
darz zastawit obfity stot i tylko ode mnie zalezato,
czy chciatam z tych daréw korzysta¢, czy tez nie.
Konferencja sktadata sie z dwdch czesci - teore-
tycznej (wyktadow) i praktycznej (warsztatow).
Na wstepie przed rozpoczeciem warsztatéw psy-
chologicznych, podzielono nas na grupy. Celem
warsztatéw byto poznanie siebie, swoich zalet
i wad oraz umiejetne wykorzystanie nabytej wie-
dzy w pracy z naszymi pacjentami i ich rodzinami,
jak réwniez w zespole hospicyjnym. Przedsta-
wione zostaly takze niebezpieczenstwa zwigza-
ne z naszy pracy, szczegodlnie zespdt wypalenia
zawodowego, ktéry kazdemu z nas moze grozic.
Miaty$Smy przedstawi¢ obrazowo swojg $Smier¢,
czyli poruszy¢ temat, nad ktérym na co dzien
sie nie zastanawiamy. Warsztaty psychologiczne
stanowity wielkie bogactwo kursu, bo stwarzaty
mozliwos¢ zatrzymania i pochylenia sie nad sobg,
odkrycia, ze wiasciwie to nie tylko ja sama przezy-
wam dany problem, ale sg réwniez inni, ktérzy te
same doswiadczenia nosza, pracujac w hospicjum.
Wzbudzenie wiekszego zaufania do siebie samej
oraz pogtebienie rozumienia swojego zachowa-
nia w réznych sytuacjach jest bardzo istotne dla
naszej postawy przy chorych. We wspotczesnym
Swiecie wszystko dzieje sie bardzo szybko - praca,

obowigzki rodzinne, osobiste. W nattoku zajec
zapominamy o tak waznej kwestii, jaka jest,kochaj
siebie samego”. Bytam w grupie Grazynki i Basi,
ktore poprowadzity zajecia - w moim odczuciu -
bardzo dobrze. Czutam, Ze otacza mnie atmosfera
wielkiego zaufania.

Nastepnie cze$¢ teoretyczna - zagadnienia
poruszane podczas wyktadow byly stricte zwia-
zane z pracg pielegniarska w hospicjum. Nie byto
pustostowia ani méwienia o czyms, co jest dale-
kie od naszej pracy. Wyktady byty bardzo intere-
sujgce. Obecnosc lekarzy pozwalata poszerzyc
wiedze o nowe informacje z zakresu medycyny.
Dowiedziaty$my sie wiele na temat odpowiednie-
go odzywiania naszych pacjentéw, o sposobach
leczenia odlezyn (bardzo ciekawie przedstawiono
to zagadnienie) oraz jaki wptyw maja antybiotyki
na nasz organizm. Wykfady prowadzity réwniez
pielegniarki z Warszawskiego Hospicjum dla
Dzieci. Omawiaty niektére jednostki chorobowe,
wskazywaty na mozliwosci leczenia, pielegnadji,
zastosowanie odpowiedniej rehabilitacji i sprzetu
medycznego. Ich wyktady zrobity na mnie ogromne
wrazenie, tematy zostaty bardzo solidnie opracowa-
ne. Mozna byto zawsze odczytac cel naszej pracy,
jakim jest niesienie fachowej pomocy dzieciom.
Matgosia, Agnieszka, Grazyna, Matgosia, Mirka,
Basia, Jola, Kasia, Basia, Agnieszka-psycholog, Do-
rota-pracownik socjalny, byly bardzo kreatywne,
kazdy wykfad byt potwierdzony filmem i troska
o to, by wiedze w petni przekazac.

Zasady opieki paliatywnej, jej poczatki
w Swiecie i w Polsce przedstawit dr Tomasz Dan-
gel. Dzieki jego szczegdlnej trosce — od momentu
powstania Warszawskiego Hospicjum dla Dzieci
w 1994 roku, swiatto pomocy niesione potrzebu-
jacym, dotarto do wielu tego rodzaju placéwek
w catym kraju.




Wielka zastugg WHD jest powstate hospicjum per-
inatalne, prowadzone przez dr. hab. med. Joanne
Szymkiewicz-Dangel, lekarza pediatre, kardiologa,
konsultanta w zakresie kardiologii perinatalnej
Warszawskiego Uniwersytetu Medycznego. Jest
ona wspohtworczynia pierwszego w Europie
osrodka integrujgcego diagnostyke prenatalng
z opieka paliatywna. Przy wspotpracy z psycholo-
gami: Grazyng Niewiadomska i Agnieszkg Chmiel-
Baranowska, skutecznie pomaga rodzinom nie-
uleczalnie chorych ptodéw. Mogtysmy sie o tym
przekonac, stuchajac zaproszonego goscia, ktory
miat odwage opowiedzie¢ nam o swojej sytu-
acji. Gdy wspolnie z zong dowiedzieli sie, ze ich
dziecko ma wade wrodzong, lekarze wskazali
na przeprowadzenie aborcji. Mieli zabi¢ zycie,
ktore im zostato dane. Dopiero w Hospicjum uzy-
skali konkretng pomoc.

Zagadnienia poruszane na kursie i wiedze
na temat opieki prenatalnej zebrano w formie
skryptu, ktoéry otrzymatysmy, by przygotowac
sie do egzaminu ustnego, a takze wykorzystac
te wiedze w pracy zawodowe;j. Na koniec konfe-
rencji zostat zaproszony policjant, ktéry pokazat
nam skutki nieostroznego prowadzenia samo-
chodu, a takze odpowiadat na zadawane przez
nas pytania.

Niezapomniang chwilg, byto wspdlne wyjscie
do Teatru Komedia na spektakl pt ,,Wydmusz-
ka". Moim zdaniem przedstawienie nie odbiega-
to od tematu naszego kursu. Bardzo mite byto,
ze mogtysmy sie tam wybrac z pracownikami
WHD. Konferencja przypomniata mi, ze piele-
gniarka stanowi bardzo wazne ogniwo zespotu
hospicyjnego.

Dziekuje Wojtkowi, ktory tak wiernie nam
towarzyszyt kazdego dnia i dbat, by wszystko
przebiegato bez zaktécen, by mikrofony byty do-
brze ustawione, a filmy prawidtowo startowaty.
Naleza Ci sie stowa uznania. To wszystko musiato
Jgrac”. | tak tez byto.

Mirko - kierowniczko kursu - szef powinien
by¢ zadowolony z Twojej pracy i z pracy catego
zespotu. Wielkie, wielkie brawa Wam sie naleza!
Jestem wdzieczna za doswiadczenia tej konferen-
¢ji, dziekuje za cate dobro, ktére z pewnoscig w
tym artykule nie do korica wyrazitam.

Uczestniczka kursu

s. Samuela ze Zgromadzenia
Siostr Franciszkanek Szpitalnych
pielegniarka Wroctawskiego
Hospicjum dla Dzieci

Dyplom ukonczenia kursu specjalistycznego , Pediatryczna Domowa Opieka Paliatywna’,
potwierdzony egzaminem, otrzymato juz 49 pielegniarek i pielegniarzy.

Oczekiwane Rozporzadzenie Ministra Zdrowia

24 stycznia weszto w zycie od diuzszego czasu oczekiwane przez nas Rozporzadzenie Ministra Zdrowia zmieniajace
rozporzadzenie w sprawie Swiadczen gwarantowanych z zakresu opieki paliatywnej i hospicyjnej.

Sposrod proponowanych, podczas konsultacji spotecznych, przez Fundacje WHD zapiséw w dokumencie znalazt
sie tylko jeden — dotyczacy kwalifikaji pielegniarek pracujacych w domowych hospicjach dla dzieci. Zgodnie
z tym zapisem w hospicjum domowym dla dzieci od 1.04.2011 roku beda mogty pracowa¢ pielegniarki, ktére
ukoriczyly kurs specjalistyczny,Pediatryczna domowa opieka paliatywna” (Fundacja WHD przeprowadzita juz

dwie edycje tego kursu).

Pozostate propozycje tj. likwidacja listy schorzen kwalifikujacych ciezko chore dzieci do opieki hospicyjnej,
wprowadzenie nowej umiejetnosci dla lekarzy ,pediatryczna medycyna paliatywna” oraz ustalenie norm za-
trudnienia w domowych hospicjach dla dzieci na poziomie maksymalnie 4 podopiecznych na jedna pielegniarke

nie zostaty przez MZ uwzglednione.

Pomimao, iz tylko jedna z naszych propozycji znalazta odzwierciedlenie w nowym Rozporzadzeniu, jestesmy
bardzo zadowoleni z faktu, iz Ministerstwo Zdrowia zaczeto traktowac Fundacje WHD jako partnera w tworzeniu
prawa z zakresu polityki zdrowotnej. Liczymy, ze w niedtugim czasie pozostate nasze postulaty zostana takze

uwzglednione.

Pragniemy podziekowac wszystkim osobom, ktore przyczynity sie do wprowadzenia nowych przepisow doty-

czacych pielegniarek w hospicjum domowym dla dzieci:

Panu Adamowi Fronczakowi - Podsekretarzowi Stanu w Ministerstwie Zdrowia,
Pani Jolancie Skolimowskiej - Zastepcy Dyrektora Departamentu Pielegniarek i Potoznych w Ministerstwie
Zdrowia oraz Wszystkim Pracownikom Departamentu Zdrowia Publicznego, ktérzy byli zaangazowani w zmiane

WW. przepisow.
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Aktualnosci

Bajki dla Zuzi i Gajki

Jako rodzice dwojga dorostych juz dzieci oraz dziadkowie trzech matych wnuczek mamy Swiadomos¢,
jak wazne jest otoczenie kazdego dziecka mitosciq i opiekq.

Jakub T. Wolski

Warszawa, 31 stycznia, 2011 r.
Wielce Szanowni Panstwo,

Fundacja Warszawskie Hospicjum dla Dzieci zaj-
muje wérdd organizacji pozytku publicznego stoli-
cy miejsce wyjatkowe, taczac w swojej dziatalnosci
wymiar humanitarny, profesjonalny i charytatyw-

ny. Od wielu lat, wraz z moja zong Hanka, $ledzi-
my z ogromnym uznaniem i podziwem rozwoj
Fundacji, za posrednictwem wydawanych przez
nig informatoréw oraz publikowanych corocznie
sprawozdan, starajac sie wspomagac Fundacje
stosownie do naszych mozliwosci materialnych.

Jako rodzice dwojga dorostych juz dzieci oraz
dziadkowie trzech matych wnuczek mamy $wia-
domos¢, jak wazne jest otoczenie kazdego dziecka
mitoscig i opieka. Dotyczy to jednak w szczegdlny
sposéb dzieci dotknietych ciezkimi chorobami.
Wiemy, jak wazna role odgrywa stworzenie sytu-
acji, w ktorej dziecko cieszy sie i usmiecha, zapo-
minajac - chociaz na chwile — o wiasnej chorobie,
czy traumie zwigzanej z utratg siostry lub brata.
Stad wihasnie wziagt sie méj pomyst uruchomienia
wiasnej, czysto indywidualnej akgji o charakterze
non-profit pt. Dajmy usmiech dzieciom! Akcja
polega na przekazywaniu dzieciom przebywaja-
cym w hospicjach i szpitalach egzemplarzy mojej
ksigzki pt. ,Bajki dla Zuzi i Gajki” (www.bajkidlazu-
ziigajki.pl). Zawiera ona zbior krotkich, pogodnych
wierszykdw, ktore staratem sie utrzymac w stylu
takich klasykéw polskiej twérczosci dla dzieci
jak Jan Brzechwa, Julian Tuwim czy Ludwik Jerzy
Kern. Trudno, rzecz jasna, doréwnac mistrzom,
ale faktem jest, ze wierszyki sg zabawne, a dzieci
ktérym sie je czyta, po prostu sie $mieja. A o to
wasnie mi chodzito.

Ciag dalszy na str. 35

Jakub T. Wolski i Aneta Jachnis odbieraja pamiatkowe podziekowania

od przedstawicieliWHD Ireneusza Kalisiaka i Doroty Licau
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ATLANTIC

FUND SERVICES

Atlantic Fund Services, dziatajgca na rynku od 15
lat, nalezy do miedzynarodowej sieci spotek grupy
Altantic. Jest obecnie jedna z najwiekszych firm
obstugujacych fundusze inwestycyjne i emery-
talne w Europie Srodkowo-Wschodniej. Klienci
reprezentujg jedne z najwiekszych i najbardziej
renomowanych firm inwestycyjnych. Atlantic
$wiadczy swoim Klientom kompleksowe ustugi
w dziedzinie agenta transferowego, ksiegowo-
$ci funduszy, ustug internetowych, Call Center,
dystrybudiji, itd.

W naszej strategii istotnym elementem jest
wrazliwos¢ spoteczna, odpowiedzialnos¢ za jed-
nostke. Postepowanie to wpisane jest w misje
i wizje firmy. Od poczatku istnienia staramy sie
nie zapominac o potrzebujacych.

Szczegdlnie gteboko poruszaja nas histo-
rie chorych dzieci. Ich determinacja i che¢ zycia
sprawia, ze zaczynamy patrze¢ na $wiat z innej
perspektywy i uswiadamiamy sobie, jak czasem
drobna wedtug nas zdrowych pomoc, dla nich
staje sie bezcenna.

Na poczatku roku firma zwrdcita sie z prosba
do pracownikéw o wskazanie instytucji lub oséb,
ktére organizacja mogtaby obja¢ swoim patro-
natem. Wsréd propozycji i zgtoszen pojawita sie
takze propozycja pomocy Warszawskiemu Ho-
spicjum dla Dzieci. Z posréd wszystkich zgtoszen
najwieksze wrazenie zrobita na nas dziatalnos¢
prowadzona przez WHD.

Nawigzujac wspodtprace z Fundacjg War-
szawskie Hospicjum dla Dzieci, chcielismy trafi¢
z pomoca do dzieci, ktére wymagajg szczegdlnej
opieki. Hospicjum pomogto nam w wyborze for-
my i zakresu oferowanej pomocy. Swoja pomoc
skierowalismy do Oli i jej rodzenstwa.

Ola ma 14 lati choruje od urodzenia na cho-
robe metaboliczna. Pét roku temu przestata cho-
dzi¢, jest zywiona przez gastrostomie. Hospicjum
wyremontowato i przystosowato jej pokdj do wa-
runkéw, w ktérych moze czu¢ sie komfortowo.
Naszym celem byta pomoc w wyposazeniu tego
pokoju w niezbedne przedmioty, takie jak: koce,
posciel, reczniki oraz srodki czystosci, ktdre miaty
pomdc w zapewnieniu codziennego, tatwiejszego
funkcjonowania.

W organizacje zbiorki tych przedmiotéow
zaangazowali sie pracownicy naszej firmy. Cze$¢
0s6b przekazata juz gotowe produkty, a czes¢
przeznaczyta pewng kwote pieniedzy, za ktorg
kupili$my rzeczy wskazane przez Hospicjum.

W dniu przekazania zebranych produktow
(daréw) delegacja naszej firmy spotkata sie zOlg
i jej Mama w ich domu. Zostalismy przyjeci bardzo
ciepto zaréwno przez Ole, jak i Jej rodzine.

Aktualnosci

Wsparcie dla Oli

Ola to bardzo pogodna, sympatyczna dziewczyn-
ka, ktora swoja determinacjg i postawa mobilizuje
do dziafania nie tylko nas, ale réwniez swoje ro-
dzenstwo. W zwiagzku z tym, ze Ola ma czwérke
rodzenstwa, nie zapomnielismy réwniez o nich
i firma ufundowata im odziez zimowa. Jestesmy
dumni z faktu, ze moglismy cho¢ w niewielkim
stopniu przyczynic sie do poprawy komfortu Jej
zycia, a dzieki takiej akcji udato nam sie réwniez
zbudowac wsrdd pracownikéw poczucie we-
wnetrznej wiezi i identyfikacji z firma, w ktorej
nie tylko pracuja, ale wraz z innymi robig rzeczy
wazne, szlachetne i uzyteczne spotecznie.

Wraz z dalszym rozwojem organizacji, be-
dziemy kontynuowali podjete przez nas dziatania
w ramach pomocy cyklicznej, jak réwniez chcemy
angazowac sie w pomoc spontaniczng, skierowa-
na do konkretnego dziecka i jego rodziny, bo nic
nie daje takiej radosci i satysfakcji, jak bezinte-
resowne pomaganie innym oraz swiadomos¢,
ze wihasnie dzieki nam na swiecie przybyto troche
dobra. Na ten rok firma zaplanowane réwniez
wsparcie dla Oli i Jej rodziny.

Pracownicy firmy
Atlantic Fund Services

Ola choruje na

mitopatie mitochondrialng
Pod opiekq WHD jest

od 2 listopada 2010r.

0d poczqtku

Istnienia
staramy sie

nie zapominac

0 potrzebujqcych
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Zabawa,

niewtasciwe ubranie,
niewygodne buty,

sq Zrédfem cierpieri
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Podopieczni zaprzyjaznionych hospicjow - Biatystok

Dzieci, ktore nigdy nie byly
noszone, przytulane, catowane

Zgtoszenie do opieki dotarto do naszego Hospi-
cjum z Podlaskiego Oddziatu NFZ. Troszke zadziwit
nas ten fakt. Na pierwszej wizycie u nowych pod-
opiecznych zrozumiatam: urzednicy maja serca.

Swoja opowiesc¢ o synach tata rozpoczat
stwierdzeniem, ze nie dos¢, iz chtopcy choruja
na rzadka chorobe, to nasz system opieki zdrowot-
nej nie przewiduje mozliwosci leczenia takiego
schorzenia jak pecherzowe odwarstwianie naskor-
ka (epidermolysis bullosa dystrophica recessiva).
Po wielu trudach i spotkaniach z urzednikami,
udato sie wreszcie wpisac jg na liste choréb prze-
wlektych. Nie rozwigzato to problemu pielegnacji
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i leczenia, poniewaz srodki refundowane nie moga
by¢ zastosowane. Tak czy inaczej, rodzina musi
sama finansowac pielegnacje i leczenie swoich
dzieci. Ale nie tylko finansowac. Rodzice stali sie
ekspertami w zakresie stosowania opatrunkéw
i sposobow pielegnacji, wiedza whasciwie wszyst-
ko na ten temat.

Ten typ choroby pecherzowej, to jej najciez-
sza posta¢. W wyniku braku wtasciwego genu,
pod wptywem dotyku, urazéw, ciepta czy potu,
dochodzi do powstawania odwarstwionych pe-
cherzy naskoérka i tworzenia sie ran na ciele, ktére
goja sie stopniowo. Zabawa, niewfasciwe ubranie,
niewygodne buty, sg zrédtem cierpien. Ale naj-
bardziej poruszyto mnie stwierdzenie taty - juz
18 lat zyjemy ze starszym synem i nie byto nam
rodzicom dane piescic i przytula¢ swoich dzieci.
Kazda zmiana opatrunku wigze sie z wiekszym
lub mniejszym bélem. | to wiasnie oni - rodzice
musza ten bol zadawac kilka razy dziennie. Cho-
roba obejmuje nie tylko skoére, ale rowniez btone
$luzowg jamy ustnej. Pod wptywem niewtasciwe-
go pokarmu tworza sie pecherze, ktére nalezy
szybko przektuc igty, zeby nie rosty gwattownie.

Chtopcy sami czesto przybiegajg w czasie
zabawy do mnie, by przektu¢ pecherz - méwi
mama - bo wiedzg, ze im szybciej to zrobimy, tym
mniej komplikacji. Nasze dzieci na szczescie nie
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majg zwezenia przetyku. Jest to czeste powiktanie,
ktére wymaga zabiegéw poszerzania. Boimy sie
sondy, ssaka, wszelkich zabiegéw w znieczuleniu,
bo problem dotyczy réwniez drég oddechowych
i woleliby$smy unikac intubacji.

Za oknem padajacy $nieg, ptatki gwiezdziste,
a W naszej rozmowie ostrozne marzenia o zabiegu
bardzo bolesnym, ktéry jednak moze mégtby
otworzy¢ dtonie synom. Kiedy chtopcy przybiegli
do mnie, by dac sie zbada¢, zrozumiatam jak przy-
kre musi by¢ zdejmowanie ubrania do zwyktego
badania lekarskiego. Odstapilismy od rutynowych
procedur. Zamiast tego rozmawialismy o ulu-
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bionych zajeciach. Zobaczytam piekne rysunki
wykonane kredka, otéwkiem. Az trudno uwie-
rzy¢, ze autor postuguje sie dtonig bez palcow.
Pomyslatam, ze warto wyruszy¢ we wspdlng dro-
ge z ta rodzina. Dzisiaj jeszcze nie wiem ktéredy
i dokad poprowadzi.

Elzbieta Solarz
lekarz Biatostockiego Hospicjum dla Dzieci

Autorami prezentowanych prac

sq bohaterowie artukutu
Andrian i Jakub

Piokice,
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Moi wychowankowie

wykazali sie
wrazliwosciq
i otwartosciq
na problemy
innych ludzi
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Aktualnosci

Pozytywne swiatetko

Zaczeto sie niepozornie od festynu zdrowej zyw-
nosci, zorganizowanego przez klasy Vib, Vid iVl e.
Wielki wktad rodzicéw, ogromne zaangazowa-
nie uczniéw, profesjonalna reklama i cata rzesza
kupujacych zadecydowaty o powodzeniu tego
przedsiewziecia. Nim sie obejrzelismy, smaczne
kanapki i domowe wypieki zniknety ze stotow.
Akcja przyniosta dochdd w wysokosci 2078
zh. Pienigdze wptaciliSmy na rzecz Warszawskiego
Hospicjum dla Dzieci. To juz tradycja naszej szkoty!
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Agnieszka Chmié -Baranowska i mtodzi ofiarodawcy

Wychowawczyni Klasy VIb, pani Anna Grzelewska
zaproponowata przygotowanie spotkania organi-
zatorow festynu z pracownikiem WHD. Psycholog
Hospicjum pani Agnieszka Chmiel-Baranowska,
chetnie przyjeta zaproszenie. Przed spotkaniem

moi wychowankowie, uczniowie klasy VId na kilku
lekcjach poznawali historie podopiecznych WHD
zamieszczone w Informatorze Fundacji. Potem
wspdlnie przygotowalismy pytania do wywiadu,
ktory dzieci bardzo chciaty przeprowadzi¢ z panig
psycholog.

Czwartego stycznia biezacego roku na lekgji
goscilismy: najbardziej wyczekiwang osobe, panig
Agnieszke Chmiel-Baranowska, psychologa War-
szawskiego Hospicjum dla Dzieci; a takze dyrek-
tora naszej szkoty — panig Matgorzate Marszatek
i wicedyrektora panig Bogumite Kozak. Na spotka-
niu byty réwniez obecne wychowawczynie - pani
Anna Grzelewska i pani Renata Szymkiewicz oraz
reprezentanci klas VIb i Vle.

Zaproszeni goscie i uczniowie klasy VI d zna-
lezli sie we wspdlnym kregu. Po krétkim przy-
witaniu uczniowie rozpoczeli wywiad z pania
Agnieszka. Posypata sie lawina pytan, dotyczacych
gtéwnie funkcjonowania i dziatalnosci Warszaw-
skiego Hospicjum dla Dzieci. Wychowankowie
zadawali wiele trudnych pytan. Interesowata ich
sytuacja pacjentow objetych opieka hospicyjna
i ich rodzin. Padly takze pytania bardzo osobiste,
dotyczace wartosci, jakimi kieruje sie w zyciu pani
Agnieszka. Széstoklasisci z olbrzymim zaciekawie-
niem stuchali, jak pani psycholog opowiadata, dla-
czego wybrata tak trudna prace i ile ona dla niej zna-
czy. Klasa z dziennikarska dociekliwoscia dopytywata
0 szczegoty pracy z nieuleczalnie chorymi dzie¢mi.
Pani psycholog odpowiadata bardzo wyczerpujaco.
Uczniowie dowiedzieli sig, ze towarzyszenie umiera-
jacym dzieciom, to pewnego rodzaju misja, a takze
o tym, jak wazna role odgrywaja w zyciu kazdego
cztowieka wyznawane wartosci.




Na koniec spotkania klasa przekazata symboliczny
czek z kwotg uzbierana na festynie dla podopiecz-
nych WHD. Pani Agnieszka odwzajemnita sie
wreczeniem podziekowan dla Dyrekcji i uczniéw
klas Vid, Vb iVle za finansowe wsparcie Fundacji,
a takze zostawita informatory WHD. Nie zabrakto
mitych stéw i kwiatow!
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Ciag dalszy ze str. 30
Ciesze sie, ze Przewodniczacy Rady Fundaciji
Pan dr Tomasz Dangel zgodzit sie, aby moje
,Bajki” trafity jako gwiazdkowy prezent Fundacji
do dzieci z Grupy Wsparcia w zatobie. Pragne
réwniez bardzo serdecznie podziekowac¢ Panu
Wiceprezesowi Ireneuszowi Kalisiakowi oraz Pani
Dorocie Licau i Panu Wojciechowi Marciniakowi,
ktorzy w grudniowy poranek przyjeli w siedzibie

Ciesze sig, ze moi wychowankowie wykazali sie
wrazliwoscia i otwartoscig na problemy innych
ludzi. Mam nadzieje, ze szlachetna idea przepro-
wadzanej akcji bedzie im zawsze towarzyszyla.

Dziekuje wszystkim uczestnikom akgji — wy-
chowawcom, rodzicom i uczniom. Szczegdlne
stowa uznania kieruje do pani Ani Grzelewskiej,
ktora swoim pomystem i pomoca w jego realiza-
¢ji rozpalita w nas ,pozytywne $wiatetko”. Niech
to Swiatetko tli sie jak najdtuzej i niesie pomoc
blizniemu.

Katarzyna Cukier-Pietuch
Wychowawca klasy Vid
Szkota Podstawowa nr 7 w Legionowie

Fundacji przy ul. Agatowej 10 nizej podpisanego
w towarzystwie studentki Warszawskiego Uni-
wersytetu Medycznego Pani Anety Jachnis, corki
sponsoréw obecnego etapu mojej akcji — Pan-
stwa Beaty i Pawta Jachnisow, wiascicieli firmy
PABEMIA. Oboje bylismy pod wielkim wrazeniem
rozmachu dziafania i dotychczasowych dokonan
Panistwa Fundacji.

tacze wyrazy szacunku oraz zyczenia satys-
fakcji z dalszej owocnej pracy dla Rady i Zarzadu
Fundacji oraz wszystkich jej wspétpracownikow
i wolontariuszy.

Z powazaniem,
Jakub T. Wolski

Lesny bal

Bal dzis ptasi na polanie

Bocian swietny jest w kankanie.
Buki stojg cate w pgsach.
Zuraw z czaplg tango plgsa.

Czasem si¢ pokaze chimurka.

No a pingwin - do mazurka!

W walcu przytuleni czule
Plyng sojka i krogulec.
Pszczotka krgzy w kolo z muszkg,

A jaskotka z jemioluszkg.
A najpiekniej z wszystkich chyba
Taticowata z rakiem ryba.

Wtérowt im zabi chér
Zataricz z nami. Nie bgdZ gbor
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Wypozyczalnia sprzetu

Fundacja Warszawskie Hospicjum dla Dzieci prowadzi na terenie cate-
go kraju bezptatng wypozyczalnie sprzetu medycznego niezbedne-
go do sprawowania domowej opieki nad nieuleczalnie
chorymi dzie¢mi. Wypozyczamy miedzy innymi ssaki,
koncentratory tlenu, materace przeciwodlezyno-
we. W razie potrzeby prosimy o kontakt z biurem
Fundacji - tel. 22 678 16 11, fax 22 678 99 32.

Tomasz Dangel
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