Piotrus Sieradzan, podopieczny
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Ziarnko do ziarnka...

Szanowni Panstwo,

Szanowni Patistwo, Drodzy Czytelnicy!

Nadeszla wiosna. I cho¢ zima w tym roku chyba sie na nas obrazila
i odwiedzala nasz kraj tylko mimochodem, juz sam fakt, ze w ka-
lendarzach pojawia si¢ zwrot ,,poczatek kalendarzowej wiosny”, po-
woduje, ze jako$ tak jasniej patrzymy na §wiat. Wiosna - pierwsze
litery z wiolonczeli i ze snow - §piewala Elzbieta Adamiak do stow
Andrzeja Poniedzielskiego. Robi si¢ cieplo, poetycko, lirycznie...

Wiosna to takze pora zasiewow. Sieje si¢ na polach, sieje w ogro-
dach. Ziarno pada w ziemie, a z malenkiego nasionka czasem wyra-
sta wielkie drzewo. Dostownie i metaforycznie, bo i w naszym zyciu
z czego$ pozornie niewielkiego wynikajg rzeczy wielkie.

Pisze¢ o tym, bo liryczna wiosna to rowniez czas, gdy dopadaja nas
sprawy calkiem prozaiczne. Jak cho¢by rozliczanie si¢ z fiskusem.
Moga Panstwo wykorzysta¢ ten obowiazek, by pomodc nam reali-
zowac¢ nasza misje. 1% podatku dochodowego przekazany na nasza
fundacje to ziarenko, z ktdrego wyrosénie co$ naprawde dobrego

i pieknego. Dzigki srodkom, ktore co rok splywaja do nas z ,,jedne-
go procenta”, mozemy naszym pacjentom i ich rodzinom zapewni¢
opieke medyczna, psychologiczna, socjalng i duchowa. Mozemy tez
przyczynic sie do rozwoju polskiej medycyny paliatywnej, prowa-
dzac dzialalno$¢ naukows i dydaktyczna.

W tym numerze kwartalnika opowiemy, miedzy innymi, co dzieki
Panstwa wsparciu udato nam si¢ zdziata¢ w roku 2019. Wspomina-
jac Swiatowy Dzien Chorego, wraz z Ojcem Swigtym Franciszkiem
pochylimy sie nad kondycjg 0sob chorych i rolg stuzby zdrowia.
Przedstawimy nowego Pelnomocnika Ministra Zdrowia do spraw
Opieki Paliatywnej. Nie zabraknie tez historii naszych pacjentow
opowiedzianych przez ich rodzicow.

Zapraszajac do lektury, prosze: pamiegtajcie o nas przy wypelnianiu
PIT-u. Wpisanie do odpowiedniej rubryki numeru KRS Funda-

cji WHD - 0000097123 - zajmie tylko chwile i pozwoli Panstwu
zdecydowac, jak zostanie wydana czes¢ ptaconych przez Panstwa
podatkéw. Zycze Panistwu owocnych zasiewéw tej wiosny, przypo-
minajac zdanie Jeana de La Bruyere’a: Hojnos¢ polega nie tyle na
tym, aby dawac duzo, co na tym, aby dawac w odpowiedniej chwili.

Beata Bialy
Redaktor naczelna
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W kazdej organizacji pierwszy kwartal obfituje w réznego rodzaju rapor-
ty i podsumowania. Nie inaczej jest w naszej fundacji. Szczegoly dotyczace
dzialalnosci WHD w ubieglym roku znajda Panstwo w opublikowanym na
naszej stronie internetowej Sprawozdaniu. Czytelnikom kwartalnika prezen-
tujemy gar$¢ najwazniejszych informacji.

Hospicjum domowe i perinatalne

W 2019 roku objeliémy opiekg w sumie
51 pacjentéw. Byly to dzieci mieszkajace
w Warszawie i w odlegloéci ok. 100 km
od naszej siedziby. Cze$¢ pacjentow jest
znami juz od jakiegos$ czasu, ale w 2019
pojawilo sie 22 nowych podopiecznych.
By zapewni¢ im jak najlepsza opieke,
nasz zespol pielegniarski powiekszony

zostal o 2 osoby. W ramach wizyt
domowych i konsultacji lekarskich,
pielegniarskich, fizjoterapeutycznych,
psychologicznych i duchowych (wizyty
naszego kapelana u rodzin pacjentow)
nasi pracownicy przejechali w ostat-
nim roku okoto 400 tys. kilometrow -
wiecej niz wynosi odleglos¢ Ziemi od
Ksigzyca!

i WHD

Warto wspomnie¢ o pracy, jaka w ho-
spicjum domowym wykonali wolonta-
riusze. W 2019 na rzecz naszej fundacji
pracowalo 41 oséb. Zajmowali si¢ pa-
cjentami (w sumie odbyli 463 wizyty),
pomagali ich rodzicom w zalatwianiu
réznych spraw (na przyklad zapew-
niali naszym podopiecznym transport
na konsultacje czy badania), pomagali
przy grupach wsparcia i - jak zwykle
- odegrali kluczows role w dystrybucji
naszego kwartalnika.

Rok 2019 byl tez czasem wytezonej pra-
cy dla hospicjum perinatalnego, gdzie
udzielono wsparcia 385 rodzinom,
u ktérych nienarodzonych dzieci zdia-
gnozowane zostaly powazne choroby
i wady. Poza specjalistyczng diagno-
styka i pomocg medyczng hospicjum
oferowalo im takze pomoc psycho-
logiczng. Nasi psycholodzy udzielili
w sumie 713 konsultacji. Prowadzili tez
spotkania grup wsparcia oraz opisang
na famach niniejszego numeru Szkofe
Rodzicielstwa.

Dziatalnos¢ edukacyjna

Podobnie jak w latach poprzednich,
dziatalno$¢ edukacyjna prowadzona
byta przez Fundacje WHD kilkutoro-
wo. Po pierwsze, w naszym Centrum
Naukowo-Szkoleniowym im. Tadeusza



Kurs doskonalacy dla lekarzy. pazdziernik 2019

Dagbrowskiego odbyly sie zajecia fa-
kultatywne dla studentéw Wydziatu
Lekarskiego Warszawskiego Uniwersy-
tetu Medycznego na temat pediatrycz-
nej i perinatalnej opieki paliatywnej,
w ktorych wzigto udzial 15 studentow.

Po drugie, oferta edukacyjna skiero-
wana zostala takze do lekarzy pra-
gnacych rozwija¢ swoje zawodowe
umiejetnosci w obszarze medycyny
paliatywnej. W ramach kurséow do-
skonalgcych Centrum Medycznego
Ksztalcenia Podyplomowego Fundacja
WHD zorganizowala 2 kursy, w kto-
rych w sumie wziglo udzial 68 leka-
rzy, zaréwno z Polski, jak i z zagranicy.

Po trzecie, Fundacja WHD prowadzi-
ta dziatalno$¢ dydaktyczna w postaci

I ] 2

-

stazy klinicznych lekarzy i pielegniarek
z Polski i zagranicy, ktérzy mogli po-
zna¢ prace naszego hospicjum w prak-
tyce, biorac w niej bezposredni udzial.
W ten sposdb przyjelismy w hospicjum
domowym 26 stazystow. Wrazenia sta-
zystki — neurolog dzieciecej z jednego
z warszawskich szpitali, opublikowali-
$my w poprzednim numerze kwartal-
nika Hospicjum.

Poradnia USG Agatowa i poradnia
stomatologiczna ,Usmiech Malu-
cha”

Dzialalno$¢  diagnostyczna Porad-
ni USG Agatowa jest fundamen-
tem prowadzonego przez Fundacje
WHD  hospicjum  perinatalnego.
Gléwng domeng Poradni sg badania

Odprawa zespotu WHD. Codziennie odbywaja sie dwie odprawy - 0 8.00i 0 15.00

eechokardiograficzne plodéw oraz dia-
gnozowanie ich wad. Poradnia oferuje
réwniez badania USG w pelnym za-
kresie. Lacznie w 2019 roku w Poradni
USG Agatowa wykonano 6560 badan.

Poradnia stomatologiczna ,,Usmiech
Malucha” jest jednym z trzech war-
szawskich o$rodkéw, w ktérych pa-
cjenci moga leczy¢ zeby w pelnym
znieczuleniu. To szczegdlnie wazne
w przypadku osob chorych i niepet-
nosprawnych (np. cierpigcych na au-
tyzm). W 2019 przychodnia wykonala
u pacjentéw 713 zabiegdw sanacji jamy
ustne;j.

Przychody z dzialalnosci obu poradni
sa w calo$ci wykorzystywane na po-
krywanie kosztéw dziatalnosci statuto-
wej Fundacji WHD.

Hospicjum dla Dzieci
w 2019 roku

catkowita liczba

pacjentéw >

liczba
udzielonych
konsultacji psy-
chologicznych

713

liczba wizyt
wolontariuszy 463
u rodzin

liczba
przejechanych
kilometréw

400 000

Kwartalnik Fundacji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci nr 1(91) marzec 2020r.
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w opiece paliatywnej

Czy polscy pacjenci doczekaja si¢ rozwigzan prawnych chroniacych ich przed
uporczywa terapia? Jakie zmiany czekaja nas w przepisach dotyczacych opie-
ki paliatywnej? Odpowiedz na te pytanie poznamy by¢ moze jeszcze w tym

roku.

Przelom roku 2019 i 2020 przyniost
wiele znaczacych wydarzen dla opie-
ki paliatywnej w Polsce. Zakonczyta
si¢ kontrola Najwyzszej Izby Kontroli
i opublikowany zostal podsumowujacy
ja raport (pisalismy o tym szczegotowo
w poprzednim numerze kwartalnika
»Hospicjum”). Dzialajacy od lipca 2019
roku przy Rzeczniku Praw Pacjenta
Zesp6t ds. Opracowania Standardow
Postepowania w Terapiach Medycz-
nych Stosowanych w Okresie Kon-
czacego si¢ Zycia opublikowal ankiete
dotyczaca godnego umierania, ktéra
ma pomdc w opracowaniu ww. stan-
dardéw. Wreszcie, Minister Zdrowia
powotal nowego konsultanta krajowe-
go ds. medycyny paliatywnej, a takze
wydal zarzadzenie, na podstawie kto-
rego powstala nowa funkcja Pelno-
mocnika Ministra Zdrowia ds. opieki
paliatywne;j.

Prace wspomnianego wyzej zespolu
przy Rzeczniku Praw Pacjenta nalezy
uzna¢ za krok z dobrym kierunku.
Obecnie polskie prawo nie zawiera
przepisow stanowiacych, jak postepo-
wad, gdy pacjent jest nieprzytomny lub

z innych przyczyn nie ma zdolnoéci do
podejmowania $wiadomych decyzji
(np. z powodu zaburzen psychicznych),
co powoduje, ze sam zainteresowany
przestaje mie¢ jakikolwiek wplyw na
wlasny los i moze by¢ — wbrew wlasnej

woli - poddawany uporczywej terapii
(zwanej tez terapig daremng). Sam fakt
powolania zespotu oraz postawione
przed nim zadanie pozwala mie¢ na-
dzieje, ze ta niezwykle wazna kwestia
zostanie rozstrzygnieta z pozytkiem
dla polskich pacjentéw.

Resort zdrowia rozpoczal tez prace
nad nowelizacja rozporzadzenia Mi-
nistra Zdrowia o opiece paliatywnej

Wizyta prof. Wojciecha Lepperta w Centrum Naukowo-Szkoleniowym
im. Tadeusza Dabrowskiego (z prawej Tomasz Dangel)




Petnomocnik Ministra Zdrowia ds. opieki paliatywnej, dr Maciej NiedZzwiecki w Centrum Naukowo-Szkoleniowym im. Tadeusza
Dabrowskiego. Od lewej: Artur Januszaniec, Maciej Niedzwiecki, Tomasz Dangel, prof. Joanna Szymkiewicz-Dangel

i hospicyjnej. Ma ona poprawi¢ dostep
pacjentow do opieki i dostosowaé re-
gulacje prawne do potrzeb chorych.
Informacje te przekazal konsultant
krajowy ds. medycyny paliatywnej,
profesor Wojciech Leppert, w wywia-
dzie udzielonym 6 lutego b. r. ,Nasze-
mu Dziennikowi”.

Profesor Wojciech Leppert
w Fundacji WHD

9 grudnia 2019 r. 9 grudnia 2019 r. no-
wy konsultant krajowy ds. medycyny
paliatywnej odwiedzil Fundacje War-
szawskie Hospicjum dla Dzieci. Profe-
sor Leppert zastgpil na tym stanowisku
Wiestawe Pokropska, dyrektor Hospi-
cjum Elblgskiego im. dr Aleksandry
Gabrysiak.

Nowy krajowy konsultant spotkal sie
z prezesem zarzagdu Fundacji WHD,
Arturem Januszancem, zwiedzit sie-
dzibe naszego hospicjum i zapoznat
sie z dziatalnoscig prowadzonej przez
Fundacje WHD poradni stomatolo-
gicznej Usmiech Malucha oraz poradni
USG Agatowa.

Odwiedzil tez nasze Centrum Na-
ukowo-Szkoleniowe im. Tadeusza
Dabrowskiego, gdzie z dr. Tomaszem
Danglem, kierownikiem naukowym
Centrum, rozmawial na temat sta-
nu pediatrycznej domowej opieki

paliatywnej w Polsce oraz planéw dy-
daktycznych naszej Fundacji, w tym
o uruchomionym w 2020 roku po wie-
loletniej przerwie kursie doskonalacym
przeznaczonym dla lekarzy pracuja-
cych w hospicjach dla dzieci. W chwili,
gdy niniejszy numer kwartalnika od-
dawany jest do druku (koniec lutego
2020), na kurs zarejestrowanych jest
34 lekarzy z Polski oraz dwoje lekarzy
z Rosji i Ukrainy.

. Prof. dr. hab. n. med. Wojciech -
. leppert - profesor nadzwy- -
* czajny w Katedrze i Klinice Me-
dycyny Paliatywnej Uniwersy-
tetu Medycznego im. Karola
Marcinkowskiego w Poznaniu.
© Absolwent Akademii Medycz-
* nej w Gdansku, specjalista
w dziedzinie chemioterapii no-
wotwordw, medycyny palia-
tywnej i onkologii klinicznej.
Nauczyciel akademicki, autor
i wspdtautor licznych prac
naukowych w dziedzinie onko-
logii i medycyny paliatywnej. °
Kierownik Zaktadu Badan nad -
Jakosciq  Zycia  Gdariskiego -
Uniwersytetu = Medycznego,
. cztonek zarzqdu Polskiego
. Towarzystwa Medycyny Pa-
liatywnej, sekretarz zarzqdu
gtownego Polskiego Towarzy-
stwa Psychoonkologicznego.

Wizyta Petnomocnika Ministra
Zdrowia ds. opieki paliatywnej

28 stycznia 2020 r. w Fundacji War-
szawskie Hospicjum dla Dzieci goécit
Petnomocnik Ministra Zdrowia ds.
opieki paliatywnej, dr Maciej Niedz-
wiecki. Dr Niedzwiecki spotkal sie
z zarzagdem Fundacji, Arturem Janu-
szancem, Wojciechem Marciniakiem
i Ireneuszem Kalisiakiem, a takze
z kierownikiem Centrum Naukowo-
-Szkoleniowego im. Tadeusza Dabrow-
skiego, dr. Tomaszem Danglem, oraz
kierownikiem Poradni USG Agatowa,
prof. Joanng Szymkiewicz-Dangel.

Zarzad Fundacji zaprezentowal Petno-
mocnikowi Ministra dziatalno$¢ ho-
spicjum domowego i perinatalnego. Na
spotkaniu rozmawiano tez o kondycji
pediatrycznej i perinatalnej opieki pa-
liatywnej w Polsce i najbardziej pala-
cych problemach, jakie nalezy rozwia-
zaé, by podnies¢ poziom $wiadczen na
rzecz pacjentéw. Przedstawiciele Fun-
dacji zwrocili uwage na brak regulacji
prawnych jednoznacznie definiujgcych
standard pediatrycznej i perinatalnej
opieki paliatywnej. Dr Dangel przed-
stawil plany dydaktyczne Centrum
Naukowo-Szkoleniowego na rok 2020
oraz w dluzszej perspektywie, a takze
prowadzone przez siebie analizy epi-
demiologiczne dotyczace dzieciecej
medycyny paliatywnej.

Kwartalnik Fundacji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci nr 1(91) marzec 2020r.
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Ministerstwo Zdrowia
—  @MZ_GOV_PL

~ + Drn.med. Maciej Niedzwiecki
. - absolwent Wydziatu Lekar-
. skiego Akademii Medycznej

Minister @Szumowskilukasz powotat Macieja . WkGC,’a"'SkU- w “;fym,ZUZU

Sy : ; ¢ zakoriczone pozytywnie po-
NledzmeFkIEagc na pelmfamocmlf.a @MZ_GOV_PL do * stepowanie habilitacyjne: spe-
spraw opieki paliatywnej. Zadaniem nowego - cjalista w dziedzinie pediatrii,
petnomocnika bedzie inicjowanie i koordynowanie - hematologii 7 onkologii dzie-

dziatah majacych na celu rozwéj #OpiekaPaliatywna. .

Translate Tweet

* ciecej; w trakcie specjalizacji
w dziedzinie immunologii kli-
nicznej. Pracowat w Panstwo-
. wym Szpitalu Klinicznym nr 1
° w Gdansku, SPSK nr.l, Akade-
* mickim Centrum Klinicznym
Akademii Medycznej w Gdan-
. sku, Hospicjum Pallotinum
w Gdansku i Hospicjum im.
* Ks. Eugeniusza Dutkiewicza.
Obecnie pracuje w Uniwersy-
. teckim Centrum Klinicznym
w Gdansku, Klinice Pediatrii,
Hematologii i Onkologii, na
Oddziale Szybkiej Diagnostyki
- z Oddziatem Dziennym (za-
. stepca kier. kliniki) oraz w Fun-
. dacji Pomorskie Hospicjum dla
Dzieci.

e e e 0000000000000 00"

Informacja MZ o powotaniu Petnomocnika Ministra Zdrowia
ds. opieki paliatywnej

Rozmawiano tez o pracach prowadzo-
nych przez wspomniany wyzej zespot
powolany przy Rzecznikéw Praw Pa-
cjenta. Pelnomocnik Ministra zostal
poinformowany o przygotowanym
w 2013 roku przez ekspertéw fundacji
projekcie zmiany przepisow (w tym
Ustawy o prawach pacjenta i Rzeczni-
ku Praw Pacjenta), ktére mialy wpro-
wadzi¢ tzw. testament zycia. - Wtedy
sie nie udalo - powiedziat dr Tomasz
Dangel - ale bylibysmy szczesliwi,
gdyby zespot Rzecznika Praw Pacjenta
zechcial z owocow naszej pracy i do-
$wiadczenia skorzystac.

USTAWA
zdnia 2013 r.

o zmianie ustawy o prawach pacjenta i Rzeczniku Praw Pacjenta oraz niektdrych innych

ustaw

Art. 1

W ustawie z dnia 6 listopada 2008 r. o prawach pacjenta i Rzeczniku Praw Pacjenta
Dz U,z 2012 r. poz. 159 oraz poz 742) wprowadza sie nastepujace zmiany:

1]

2)

wart. 1 dodaje sie pkt 1a w brzmieniu:

Lla) zasady udzielania pelnomocnictw
testamentu Eycia®;

medycznych oraz  sporzadzania

wart. 3 w ust. 1 dodaje sig pkt 8 - 10 w brzmieniu:

«8) wvporczywa terapia - stosowanie procedur medycznych w celu
pedtrzymywania funkgji Zyciowych nieuleczalnie chorego, ktdre przedivia jego
umieranie, wigkjce si¢ z nadmiernym cierpieniem lub naruszeniem godnosci
pacjenta. Uporceywa terapia nie obejmuje podstawowych zabiegbw
pielggnacyjnych, tagodzenia bdlu i innych objawdw oraz karmienia i
nawadniania, o ile shuky dobru pacjenta;

9) kurator medyczny - kurator ustanowiony na podstawie art. 17 ust, 4;

Projekt ustawy

.

e o oo

e e 0000000000000 000000000 000 00
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Przy okazji wizyty dr Niedzwiecki udzielil naszej redakeji krétkiego wywiadu,

ktéry publikujemy na kolejnych stronach kwartalnika.
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drowia ds. opieki paliatywnej,
az Tomasz Dangel ™
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Beata Bialy: Stanowisko Pelnomocni-
ka Ministra Zdrowia do spraw opieki
paliatywnej jest w polskim systemie
opieki zdrowotnej pewnym novum.
Do tej pory funkcjonowal jedynie
konsultant krajowy do spraw medycy-
ny paliatywnej. Teraz obie te funkcje
istnieja rownolegle. Jakie kompeten-
cje ma pan, jako Pelnomocnik?

Maciej Niedzwiecki: Na wstepie chcial-
bym zauwazy¢, ze stanowisko pelno-
mocnika zostalo utworzone, aby utatwi¢
i przyspieszy¢ opracowanie nowej stra-
tegii opieki paliatywnej nad dorostymi
pacjentami i dzie¢mi. Przy czym opieka
hospicjum dziecigcego i hospicjum dla
dorostych znacznie si¢ rézni. Réznice
obejmuja zaréwno aspekty typowo me-
dyczne, jak i organizacyjne.

Ogrom zadan stojacych przed Mini-
strem Zdrowia powoduje, Ze nie jest
on w stanie koordynowal osobiscie
wszystkich proceséw w stuzbie zdrowia.
Dlatego zostalo utworzone stanowisko
Petnomocnika ds. opieki paliatywne;.

Rolg pelnomocnika jest przedstawienie

Biurokracja nie’m

ministrowi zdrowia obecnego stanu
opieki paliatywnej w Polsce wraz z pro-
pozycja konkretnych zmian legislacyj-
nych, organizacyjnych i finansowych
prowadzacych do naprawy szwanku-
jacego systemu. Aby dobrze wypelnia¢
swoje obowiazki, musz¢ wspotpra-
cowaé z jednostkami podlegltymi lub
nadzorowanymi przez ministra wlasci-
wego do spraw zdrowia, w szczeg6lno-
$ci z Narodowym Funduszem Zdrowia
iz Agencja Oceny Technologii Medycz-
nych i Taryfikacji, a takze z konsultan-
tem krajowym w dziedzinie medycyny
paliatywnej. Jesli chodzi o opracowanie
zmian organizacyjnych i finansowych,
to wlasnie na jego wiedze merytorycz-
na licze, a takze na zaangazowanie
lekarzy i pielegniarek z najbardziej dy-
namicznie rozwijajacych si¢ osrodkow
hospicyjnych w Polsce.

W zarzadzeniu jest, miedzy innymi,
mowa o tym, Ze bedzie pan inicjowal
i koordynowal dzialania majace na
celu rozwdj opieki paliatywnej w Pol-
sce. Jak pan ocenia stan obecny?

/ zvyCia fundacji

&

0Zes
przestaniac chorego

Rozmowa z Pelnomocnikiem Ministra Zdrowia do spraw opieki paliatywnej

Niestety, sytuacja w chwili obecnej jest
dla mnie niezadowalajaca, méwiac de-
likatnie. Obok wspaniale pracujacych
zespoléw hospicyjnych nadal istnieja
placéwki, w ktorych realizacja stan-
dardéw opieki paliatywnej stoi na ni-
skim poziomie. Oczywiscie, w czasie
kontroli NFZ wszystko wyglada prawi-
dfowo w dokumentacji, natomiast od
podopiecznych dochodzg do nas glosy
o niskiej jakodci sprawowanej przez
hospicjum opieki. Jak te jako$¢ weryfi-
kowac? Tego jeszcze nie wiem.

Mam osobiécie wrazenie, ze stuzba
zdrowia pograza sie w wielu biurokra-
tycznych przepisach, natomiast chory
schodzi na plan dalszy. Nie oto nam
przeciez wszystkim chodzi. Istnieje
kilka zasadniczych probleméw, wsrod
ktérych nalezy wymieni¢ nieréwny
dostep dla wszystkich potrzebujacych
pacjentow do opieki paliatywnej, nie-
dostateczne ksztalcenie mlodych le-
karzy w dziedzinie opieki paliatywnej
oraz leczeniu bolu, zbyt niskie naklady
finansowe na opieke paliatywna oraz
brak standardéw opieki paliatywnej.
Kolejny problem, ktéry bedzie wyma-
gal wiecej czasu, to zmiany ustawowe
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dotyczace m.in. ustawy o prawach
pacjenta, prawa do godnego odchodze-
nia, karty DNR oraz ustanowienia pel-
nomocnika medycznego. To sprawy,
ktorych rozwigzanie na pewno zajmie
wiecej czasu.

Czy ma pan juz w planach jakie$
dzialania, ktdre by sie wpisywaly
w realizacje ww. zadan ?

Po pierwsze chcialbym stworzy¢ kilka
grup zlozonych z ekspertow, ktore za-
jetyby sie okreslonymi zagadnieniami
i problemami. Cze¢$¢ z nich mozna bar-
dzo szybko rozwigza¢ odpowiednim
rozporzadzeniem Ministra Zdrowia.
Mysle w tym momencie np. o limito-
waniu opieki paliatywnej, ktére od
zawsze budzilo mdj gleboki sprzeciw.

Jak pan ogdlnie ocenia polskie prze-
pisy regulujace $wiadczenie opieki
paliatywnej w Polsce. Czy sa takie
regulacje badz ich elementy, ktorych
zmiane juz dzi§ rekomendowalby
pan Ministrowi Zdrowia?

Zbyt wczesnie, zebym si¢ na ten temat
wypowiadal. Uwazam, ze opracowa-
nie standardéw opieki paliatywnej po-
moze nam w podjeciu okreslonych de-
cyzji. Natomiast podstawowa ustawa,
ktéra wymaga naszej uwagi, to ustawa
o prawach pacjenta. Bardzo licze na
wsparcie Ogolnopolskiego Forum Pe-
diatrycznej Opieki Paliatywnej oraz
Fundacji Warszawskie Hospicjum dla
Dzieci, ktérych czlonkowie wykonali
juz ogromng prace i opracowali wla-
sne standardy i projekty potrzebnych
ustaw.

Czytajac ostatni raport NIK na te-
mat opieki paliatywnej i hospicyjnej
w Polsce, mozna odnie$¢ wrazenie,
Ze utozsamiana jest ona glownie
z opieka nad doroslymi, natomiast
do opieki nad dzie¢mi przywigzuje
si¢ znacznie mniejsza wage. Czy pan-
skim zdaniem obie te dziedziny trak-
towane s3 w Polsce z rowng troska?
W jakim stopniu zamierza si¢ pan za-
jac pediatryczna opieka paliatywna?

Mozna odnie$¢ takie wrazenie. Ale
faktem jest, ze opieka paliatywna dzie-
cieca ma sie zdecydowanie lepiej niz
hospicja dla dorostych. Zawdzigczamy
to determinacji wielu ludzi, ktorzy
pracuja w hospicjach dziecigcych. Nie
oznacza to, ze nie istnieja problemy,
ktorymi trzeba sie zaja¢. Dostep do
opieki paliatywnej w odleglych rejo-
nach, standardy opieki, karta DNR,
zbyt niskie finansowanie, staba eduka-
cja miodych lekarzy w dziedzinie opie-
ki paliatywnej... To tylko kilka przy-
ktadéw zadan, przed ktérymi stoje.

Czy zamierza pan zajmowac si¢ takze
perinatalna opieka paliatywng?

Tak, oczywiscie, chociaz tutaj moja
wiedza i do$wiadczenie s3 najmniejsze.
Dlatego tez bardzo licze na wsparcie
pani profesor Joanny Szymkiewicz-
-Dangel, ktora jest niekwestionowa-
nym autorytetem w tej dziedzinie.

Dzigkuje za rozmowe.



lalgsiieboka

jest ta woda?

Jest drobna, krucha blondynka. Bije z niej tagodno$¢ i troska o innych. Ale
kiedy trzeba, staje sie nieugieta wojowniczka, ktorej niestraszne urzedy i biu-
rokracja. O swojej pracy na rzecz naszych podopiecznych opowiedziala Do-
rota Licau, pracownik socjalny Warszawskiego Hospicjum dla Dzieci.

Beata Bialy: Na ten wywiad umawia-
fam sie z toba chyba ze dwa miesiace.
Niby pracujemy w tej samej instytu-
cji, a tak ciezko cie zlapac...

Dorota Licau: Naprawde nie mia-
tam zlych checi, ale zawsze jest ty-
le spraw wazniejszych, zwiazanych

bezposrednio z dzie¢mi, ich rodzinami.
W ostatnich dwoch tygodniach przyj-
mowaliSmy do hospicjum dwojke
nowych pacjentéw. Przy przyjeciach
jest zawsze mnostwo pracy. Musialam
pojecha¢ do obu rodzin, poznaé ich
problemy i zwigzane z nimi potrzeby i
zaplanowa¢ dalszg prace. No, ale teraz

Dorota Licau (pierwsza z lewej) z dziecieca grupa wsparcia

/ zyoa fundacu

jestem do twojej dyspozyciji...
za dlugo. [$miech]

byle nie

Pare lat temu w telewizji emitowany
byl serial o pracownikach socjalnych
- »Gleboka woda”. Gléwny bohater,
grany przez - jesli dobrze pamietam
- Marcina Dorocinskiego, méwil, ze
pracownik socjalny to skrzyzowanie
Matki Teresy ze Spidermanem. Traf-
ne poréwnanie?

Mnie si¢ podoba. Szkoda tylko, ze
nie mam tych zdolnoéci Spidermana,
zwlaszcza fizycznych. Ale méwiac se-
rio, polaczenie cech tych dwdch posta-
ci faktyczne moze by¢ w naszej pracy
przydatne. Z jednej strony empatia,
cheé troszczenia sie o innych, z drugiej,
co tu duzo gada¢, trzeba mie¢ sporo si-
ty. Natomiast dla mnie osobiscie postaé
Matki Teresy jest bardzo szczegdlna.
Wierz lub nie, ale to wlasnie ona spra-
wila, miedzy innymi, ze pracuje w ho-
spicjum.

Z wyksztalcenia jestes socjologiem.
To dziedzina, ktdra zajmuje sie ba-
daniami nad procesami zachodzacy-
mi w spoleczenstwach, regulami ich
funkcjonowania. Skad zatem pomysl,
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Dorota Licau (pierwsza z lewej) na wycieczce z dzieciecg grupa wsparcia

by zosta¢ pracownikiem socjalnym?
I dlaczego w ogdle poszlas na socjo-
logie?

Pewnie troche przez przypadek, a mo-
ze dlatego, ze na psychologie bylo za
wielu kandydatéw. [$miech] Zawsze
miatam sklonnosci do nauk humani-
stycznych i tak jakos wyszlo. A skad
hospicjum?

Zaraz po studiach zaczetam prace
w banku. Co tam robitam, dokladnie
nie pamietam, ale zdaje sie, ze glownie
przewalatam papiery z jednego biurka
na drugie. Po mniej wiecej czterech la-
tach poczutam, ze musze co$ zmienic.
I wtedy trafitam do do Zakonu Misjo-
narek Miloéci przy ul. Grochowskiej
w Warszawie, gdzie zostatam wolon-
tariuszkq i wydawalam zupe bezdom-
nym. W tej prostej czynnosci czutam
o niebo wiecej sensu niz w przekia-
daniu tych bankowych kwitéw.
W zakonie Misjonarek Milosci istnieje
tradycja tzw. czwartego $lubu. Cho-
dzi o pomoc niesiong najubozszym
z ubogich, chorym i umierajacym
Odkrylam wtedy, ze taka pomoc daje
pelna rado$¢. To, co mnie zaskoczyto,
to fakt, ze poza rado$cig, odczuwa sie
tez spokoj. Wszystko wydaje sie prost-
sze. Zaczetam szukac swojego miejsca.
Wiréd instytucji, do ktérych wystatam
aplikacje, znalazlo si¢ Warszawskie
Hospicjum dla Dzieci. Byl rok 2003.
Przyjeto mnie i... zostalam.

Pracownicy socjalni kojarza sie
przede wszystkim z osrodkami
pomocy spolecznej. Na stronie in-
ternetowej Ministerstwa Rodziny
moina przeczytaé, ie ,wspieraja
klientéw pomocy spolecznej w pro-
cesie usamodzielniania i integracji
spolecznej, wykonuja swoje zadanie
z narazeniem wlasnego Zzycia i zdro-
wia”. A co robi pracownik socjalny
w hospicjum, w dodatku w hospicjum
domowym?

Moja praca z rodzing zaczyna sie
od wywiadu $rodowiskowego, kiedy

dziecko skierowane jest do hospicjum.
Rozpoznaje aktualna sytuacje eko-
nomiczng, mieszkaniowa i rodzinng.
Chodzi o to, aby dziecko, ktdre jest
wypisywane ze szpitala, miato w domu
odpowiednie warunki. Pamietajmy,
ze méwimy o dzieciach nieuleczalnie
chorych. Kazda rodzina ma swoje po-
trzeby, staram si¢ je dostrzec i znalez¢
rozwigzanie. Zaczynam od przegladu
$wiadczen, ktére nalezg sie rodzinie
z chorym dzieckiem. Podstawa jest
orzeczenie o niepelnosprawnosci, do
tego dochodzg kolejne $wiadczenia.

Skoro mowa o przepisach, czy tatwo
siec w nich polapac? Duzo ich jest?
Czesto ulegaja zmianie?

Przepiséw moze nie ma az tak wiele,
ale stosunkowo czesto zmieniajg si¢ na
przyktad kryteria dochodowe. Ze stro-
ng internetowg Ministerstwa Rodziny,
Pracy i Polityki Spofecznej musze by¢
na biezgco. Dla rodzin to jest spore
wyzwanie. Rodzice w sposéb natural-
ny skupieni na problemach codziennej
opieki medycznej i pielegnacji chorego
dziecka, nie majg ani czasu, ani glowy
do przebijania si¢ przez gaszcz przepi-
s6w, bardzo czesto napisanych niezro-
zumiatym dla nich jezykiem. Od tego
maja mnie. W sprawach trudniejszych,
ktére co jaki$ czas sie zdarzajg, moge
liczy¢ na pomoc prawng Naczelnej Ra-
dy Adwokackiej, ktéra w takich przy-
padkach pomaga pro bono.

Dorota Licau (w srodku) na wycieczce z dziecieca grupa wsparcia



Nie wspomnialas o pracy z grupa
wsparcia w Zalobie. A przeciez wiem,
Ze poswiecasz jej sporo czasu i energii.

Faktycznie. To jedna z hospicyjnych
grup wsparcia, dedykowana rodzen-
stwu naszych pacjentéw. Fantastyczne
dzieciaki! Spotykamy si¢ regularnie,
prowadzimy rézne warsztaty, wyjez-
dzamy tez na ferie zimowe i letnie.
Sporo pracy, ale i wielka satysfakgja.
Musze jednak podkresli¢, ze nie ro-
bie tego sama, pomagajg inni koledzy
z hospicjum, na przykltad nasz piele-
gniarz, Maciek Mieszalo, a takze wo-
lontariusze.

Wracajac do wspomnianego na po-
czatku rozmowy serialu, jak bardzo
gleboka jest ta woda? Innymi stowy,
co w twojej pracy jest najtrudniejsze?

Najtrudniejsze s3 dni, kiedy jade zala-
twia¢ formalnosci zwigzane ze §mier-
cig naszego pacjenta. Te wizyty odby-
wajg si¢ krotko po odejsciu dziecka,
wiec emocje s3 jeszcze bardzo zywe.
Najbardziej dojmujaca jest tesknota,
ktora widze u rodzicow. Towarzysze-
nie im w tym cierpieniu nie jest fa-
twe. A jednoczesnie musze pamietal
o wszystkich formalnych kwestiach,
ktore po prostu trzeba zalatwi¢, a ro-
dzice nie zawsze majg na to site. Nie
da sie od tych emocji oddzieli¢ jakims
murem profesjonalizmu, one dotykaja

Na wycieczce z dzieciecag grupa wsparcia

takze nas, pracownikoéw hospicjum.
Nosimy je w sobie potem dosy¢ dtugo.

Czy wraz z latami pracy bylo ci nieco
atwiej?

Poczatki bylo bardzo trudne. Nie mia-
tam zadnego mechanizmu obronnego.
Musiatam si¢ nauczy¢ chroni¢ siebie.
Emocji nie da sie wylaczy¢, ale trzeba
sobie z nimi radzi¢. Pomagaja rozmo-
wy z kolezankami i kolegami z hospi-
cjum, bo przeciez wszyscy mierzymy

Dorota Licau w siedzibie WHD

sie z podobnymi uczuciami. Fakt, ze
mozna na przyklad pogada¢ z ktéryms
z naszych psychologéw, daje poczucie
komfortu.

No tak, przeciez Paulina siedzi na od-
prawach za tuz za naszymi plecami.
[Paulina Kowacka, psycholog War-
szawskiego Hospicjum dla Dzieci -
przyp. red.]

Wlasnie! Mamy wsparcie profesjonali-
stow. Ale wracajac do tych emociji, to
powiem ci jeszcze co$ bardzo waznego.
Po latach pracy dotarlo do mnie, ze by-
cie zrodzicami w tak intymnej sytuacji
jak strata dziecka, to wielki przywilej.
A to, ze moge im w tych chwilach po-
mdc, to juz nie praca, to stuzba.

No to na koniec powiedz, kim si¢
czujesz bardziej - Matka Teresa, czy

Spidermanem?

Zawsze staram sie by¢ soba.

Czy wiesz ze...

W 2019 roku pracownicy
sojcalni WHD odbyli

317 wizyt w domach
pacjentow oraz
niezliczona liczbe

wizyt w urzedach
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“Iplta
Piotrusia

a2 odysefs

Piotrus urodzil si¢ ze zrosnietym przetykiem. Nic nie zapowiadalo, Ze przyj-
dzie na $wiat z wada, bo ciagza prawie do samego konca przebiegala ksiazkowo
- przez caly czas pracowalam, dopiero w ostatnim trymestrze lekarze stwier-
dzili lekkie wielowodzie. Nie wiedzielismy, co czeka nas i naszego synka.

Piotrusia urodzitam w 42. tygodniu
przez ciecie cesarskie. Dostal 9/10
w skali Apgar, mial lekka sinice, ale
wydawalo sie, ze wszystko bedzie
w porzadku. Gdy lekarze wlozyli cew-
nik do przetyku Piotrusia, poczuli
opdr i natychmiast go zabrali na dalsze
badania. Mnie przewieziono na sale
pooperacyjna, mijal czas, a Piotrusia
wecigz nie przyworzili. Potem do mnie
i Blazeja [tata Piotrusia - przyp. red.]
zaczely przychodzi¢ lekarki, mowiac
o jakich$ kikutach w przetyku i ope-
racjach. Niewiele z tego zrozumiatam.
Powiedziano nam, zeby natychmiast
ochrzci¢ Piotrusia, bo nie wiadomo,
czy przezyje. Nie pozwolono mi zoba-
czy¢ synka. Caly czas byt ze mng Bla-
zej, ktory staral sie trzymac w ryzach
mnie i moja rodzine. Ksiadz nie mogt
przyjecha¢, wiec Blazej i moja mama
sami ochrzcili Piotrusia.

Bardzo mi zalezalo, zeby zobaczy¢
synka, zanim pojedzie do innego szpi-
tala. W koncu, po licznych prosbach,
uzyskatam zgode i godzine przed od-
jazdem karetki Blazej zawidzl mnie
na wozku do Piotrusia. Weszlismy do

malej salki, wzielam synka na rece.
Byl caly w rurkach i kablach. Cieszy-
tam sie, ze moge go przytulié, byl taki
cieply i przyjemny. Zaczal plakac i pie-
legniarka zwrocita mi ostro uwage, ze
nie umiem trzyma¢ dziecka. Fakt, nie
umialam, to moje pierwsze dziecko.
Ale mimo straszliwego zmeczenia nie

Piotrus

SO

moglam wypusci¢ Piotrusia z rak,
chciatam, zeby dostal jak najwiecej cie-
pta i mito$ci, zanim go zabiorg.

Operacja pierwsza

Nastepnego dnia Blazej pojechatdo Pio-
trusia i zdawal mi relacje z rozmow z le-
karzami. Operacja miata si¢ odby¢ tego
dnia, ale nie byto wiadomo, o ktérej.
W koncu Blazej zadzwonil, ze operacja
wlasnie si¢ zaczela, a po dwdch godzi-
nach dal mi zna¢, ze wszystko sie udato.




Piotrus z tatg

Prawda jest taka, ze operacja trwala
sze$¢ godzin, ale Blazej poinformowat
mnie o niej z opéznieniem, bo chcial,
zebym krdcej si¢ martwita - kochany!
Dowiedzieliémy sie, ze Piotru$ miat
atrezje przetyku z dwiema przetokami
do tchawicy. Naiwnie myslelismy, ze
wada zostala naprawiona i to koniec
naszych ktopotow.

Jeszcze tego samego dnia, gdy mnie
wypisano ze szpitala, pojechalismy do
Piotrusia. To byt OIOM noworodkowy,
gdzie tylko rodzice moga wchodzi¢,
i to osobno. Pamietam, jak robitam
zdjecia Blazejowi i Piotrusiowi zza szy-
by. Nasz synek byt w inkubatorze, caly
w rurkach, pod respiratorem, z son-
da i z wkluciem centralnym. Raczki
i piety mial w rankach. Byl jeszcze
w pooperacyjnej $pigczce. Chcialam
co$ do niego powiedzie¢, ale glos mi
uwiazl w gardle, ztapatam go tylko za
raczke i glaskalam. W tamtym czasie
wolatam, by to Blazej wchodzit do Pio-
trusia, bo caly czas mu co$ opowiadal,
$mial sie. Chciatam, zeby nasz synek
mial jak najwiecej pozytywnych wra-
zen i dobrej energii.

Czekaliémy chyba tydzien, zanim
wybudzono Piotrusia. Lekarze mé-
wili, Zze by¢ moze niedlugo beda
mogli podawa¢ mu mleko do sondy

nosowo-zotadkowej. Kiedy Piotrus
dostal pierwszg porcje, cieszyli$my sie
jak dzieci! Pewnego dnia powiedziano
nam, ze przenoszg go na oddzial pa-
tologii noworodka. To oznaczalo, ze
bede mogla spaé z Piotrusiem i opieko-
wa¢ sie nim. Cieszylam sie, ze jestem
z synkiem, ale to byt trudny czas. Pio-
tru$ ciggle ptakal, prezyt sie, szczegdl-
nie gdy byt karmiony. Byly tam inne
mamy ze swoimi dramatami, ptaczace,
mijajace mnie w milczeniu. Bardzo
wtedy tesknitam za domem i Blazejem.

Promyk nadziei i... znéw pod gore

Zrobiono Piotrusiowi badania i oka-
zalo sig, ze jego przelyk jest droiny
i szczelny, wiec zapadta decyzja o wy-
jeciu sondy. Bylismy podekscytowani.
Piotrek zatapal butelke, ale strasznie
charczal, meczyl sie, wydawal dziw-
ne, $wiszczace diwieki. W kolejnych
dniach pani doradca laktacyjna powie-
dziata mi, zebym przystawila Piotru-
sia. Mam si¢ jednak za wiele nie spo-
dziewa¢, bo dzieci po atrezji przelyku
raczej nie jedza z piersi, a z butelka tez
bywa réznie. Po potudniu przyjechata
mama i pomogla mi kolejny raz przy-
stawic Piotrusia. Zalapal! Chociaz byty
to karmienia we lzach, cieszylam sie,
ze Piotrus sobie radzi.

Po dziesigciu dniach w domu mieli$my
przyjs¢ na dwa dni na badania - bron-
choskopie i kalibracje przetyku. Nie-
stety! Nasz pobyt na oddziale chirurgii
przedtuzyt sie do trzech tygodni. Kilka
godzin po bronchoskopii Piotru$ za-
czal si¢ dusi¢. Podano mu adrenaline.
Blazej chcial mnie wyprowadzic z sali,
ale stalam zastygla z przerazenia. Jak
synek sie ,odlapal”, lekarze zaczeli
zartowaé i widaé bylo, ze pozbyli sie
stresu. Teraz Piotru$ musial by¢ przez
dobe na obserwacji anestezjologicznej
na sali wybudzen.

Z bronchoskopii wynikalo, ze tchawica
Piotrusia zapada sie w 90 procentach
i dlatego tak si¢ meczyl przy jedzeniu.
Powiedziano nam, ze trzeba zrobi¢
tomografie. Wynik? Piotru§ wymaga
operacji! Aorta uciska na tchawice,
stad problemy z oddychaniem. To cud,
ze chlopak sobie na co dzien radzi, ze
je z piersi, co jest duzym wysitkiem
dla tak obcigzonego dziecka, a jaka-
kolwiek infekcja moze skonczy¢ sie
tragicznie. Bylismy zatamani, zupetnie
niegotowi, zeby przechodzi¢ kolejna
operacje synka. Ale nie bylo innego
wyjécia. Bali$my sie, ile jeszcze taki
maluch moze znie$¢.

WrécilisSmy na miesiac do domu
w oczekiwaniu na operacje. To byt
piekny czas mimo licznych obowigz-
kéw domowych przy Piotrusiu, wizyt
u lekarzy, fizjoterapeutéw, osteopa-
tow. Nasze zycie wreszcie zaczelo by¢
normalne. Udalo nam sie nawet kilka
razy wyjé¢ na spotkania z przyjaciol-
mi, moja mama zostawala wtedy z Pio-
trusiem. Po miesigcu zglosilismy sie na
kontrole do chirurga, wydawalo sie,
ze jest dobrze. Nic nas nie niepokoito,
do stridoru [$wist krtaniowy - przyp.
red.] Piotrusia przy jedzeniu czy wysil-
ku bylismy juz przyzwyczajeni. Synek
byt ptaczliwy, ale ttumaczyli$émy sobie,
ze wiele dzieci w jego wieku tak sie za-
chowuje. Lekarz pozwolil nam nawet
jecha¢ z Piotrusiem na wakacje nad
morze.

Operacja druga

Nie pojechaliémy. Jaki$§ tydzien po
kontroli po karmieniu Piotru$ nagle
przestal oddycha¢, zesztywnial, po-
tem zrobit sie wiotki. Byliémy przera-
zeni. WybiegliSmy z nim na balkon.
Blagalam Blazeja, zeby ,co$ zrobit”.
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Piotrus z mama

Dmuchalismy Piotrkowi w twarz,
trzymalismy go do gory nogami, kle-
pali$my po plecach, uciskali$my klatke
piersiowa. Wszystko, co nam przyszto
do glowy. Po kilkudziesieciu sekun-
dach, ktore wydawaly sie wiecznoscig,
Piotru$ zaczal oddychaé. Bylam roz-
trzesiona, rece mi lataty. Pojechalismy
zBlazejem na SOR, zrobiono Piotrusio-
wi rentgen. Diagnoza - obturacja ptuc
[zmniejszenie przeptywu powietrza
- przyp. red.]. Przyjeto nas na oddziat
pulmonologii. Balam si¢ Piotrusia po-
nownie nakarmi¢. Takich bezdechéw
po jedzeniu w ciggu ponad tygodnia
pobytu na oddziale bylo kilkanascie.
Kilkana$cie razy fioletowy jak sliwka,
nie oddychat i tracit przytomnos¢. Kil-
kana$cie razy walka z czasem, zeby sie
nie udusil. Kilkanascie razy ratowali-
$my synka sami, pielegniarki si¢ baly,
a anestezjolog-interwent pojawial sie,
gdy juz bylo po wszystkim.

Po dziesieciu dniach zostalismy prze-
niesieni na poszerzanie przetyku
i dalszg diagnoze do innego szpitala.
Nikt do konca nie wiedzial, skad sie
biorg te bezdechy. Chirurdzy naciska-
li na operacje podwiazania aorty do
mostka. Piotrusiowi zalozono sonde

nosowo-zotadkowa, na ktdrej przez
trzy miesigce byl bezpieczny, nie miat
bezdechéw. Karmiliémy synka strzy-
kawka. Ten czas spedzilismy glownie
w szpitalach i na konsultacjach. Chcie-
liSmy by¢ pewni, Ze taka operacja to
dobre rozwigzanie.

Gdy Piotrus dostat bezdechu w domu
pot godziny po nakarmieniu sondg,
natychmiast pojechaliémy do naszego
szpitala zdecydowani na operacje. Pio-
trus spedzit jeszcze tydzien na oddziale
obserwacyjnym i stamtad - w wyniku
dusznosci i kwasicy - w stanie ciezkim
trafit na OIOM. Po kolejnym tygodniu
i kilku transfuzjach krwi przeszed}
operacje. Wydawalo sie, ze bedzie juz
dobrze, bo tchawica po operacji miala
60% $wiatla. Niestety przez trzy ty-
godnie lekarzom nie udawalo si¢ go
odfgczy¢ od respiratora. Powtérzono
badania. Mimo udanej operacji, tcha-
wica miata nadal 10% $wiatla. Zapadta
decyzja o zalozeniu tracheostomii. By-
lismy zdruzgotani.

Nie jestesmy sami

Nie dostali$my skutecznego instrukta-
zu w obstudze tracheostomii, czuli$émy
si¢ niepewni i zagubieni. Dlatego byli-
$my przeszczesliwi, gdy okazalo sig, ze
w tym trudnym, poszpitalnym czasie
pomoze nam Warszawskie Hospicjum
dla Dzieci. Od czterech miesiecy jeste-
$my pod opieka hospicjum domowego.
Gdyby nie oni, zostalibysmy zupelnie
sami.

Poznali$my tu fantastycznych lekarzy
i wspaniale pielegniarki, szczegélnie
nasza kochang Agnieszke [Cwiklik -
przyp. red.], ktéra si¢ nami opiekuje.
Agnieszka nawigzala super kontakt
z naszym synkiem, nauczyla nas, jak
kapa¢ Piotrusia z rurkg. Pomaga nam
zmienia¢ opaski do tracheostomii
i pielegnowal Piotrusia. Kontaktuje
si¢ w naszym imieniu z lekarzami, re-
habilitantami i innymi specjalistami,
gdy jest taka potrzeba. Zawsze ciepla
i serdeczna.

Otrzymali$my od hospicjum mnostwo
pomocy materialnej (sprzet medyczny
i inne potrzebne Piotrusiowi rzeczy)
oraz wielkie wsparcie, za ktdre jeste-
$my ogromnie wdzieczni. Pélroczny
Piotrus, ostabiony po intensywnej
terapii, nie miat sily trzymac glowki,
niewiele sie ruszal, byl wycofany. Teraz
jest wesolym u$miechnietym, o$mio-
miesiecznym maluchem, nie boi si¢ lu-
dzi, zrobit sie ruchliwy, zaczat uzywac
obu raczek i uczy sie siadac.

To jeszcze nie koniec

Po ostatnich badaniach okazalo sie, ze
Piotru$ ma zwezenie poglosni czwar-
tego stopnia, i Ze bedzie potrzebna
jeszcze przynajmniej jedna operacja —
tym razem rekonstrukcji krtani.
Czekamy na te operacje pod opieka
Warszawskiego Hospicjum dla Dzieci.

Paulina, mama Piotrusia

Piotrus jest pod opieka
Warszawskiego Hospi-
cjum dla Dzieci

od listopada 2019.
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Hospicjum to stowo, na dzwigk ktorego od zawsze przechodzily mnie dresz-
cze. Oczy szklily sie na mysl o bolu i cierpieniu, z jakim musza zmaga¢ sie
zaréwno ci, ktorzy tam pracuja, jak i ci, ktorzy zmuszeni sa odda¢ si¢ pod
opieke tej instytucji. Myslalam, Ze to ostatecznos¢, brak szansy na lepsze ju-
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Konradek z siostrg Juli

r

Pierwszy rok zycia Konradka prze-
biegal ksigzkowo. Absolutnie nic
nie wskazywalo na to, ze niedlugo
wydarzy sie co$§ zlego. Poczatkowe

tro. Ciche czekanie na najgorsze, czyli $mier¢ kogos bliskiego.

24 czerwca 2008 roku byt jednym
z najpiekniejszych dni w Zyciu naszej
rodziny. Tego wlasnie dnia przyszto
na $wiat nasze drugie dziecko, Kon-
rad. Mieliémy juz piecioletnia Julie.

Rodzina w komplecie! Poréd w 42.
Tygodniu, sifami natury, masa uro-
dzeniowa 4600 g., dlugos¢ ciata 60
cm. Konradek otrzymat 10 punktéw
w skali Apgar.

Konradek z tata na przejazdzce ciuchcia: turnus rehabilitacyjny w Spale (rok 2013)

symptomy choroby pojawily si¢ juz we
wrzesniu 2009 roku. Podczas operacji
przepukliny pachwinowej wystapily
problemy z wybudzeniem z narkozy.
Na szczeécie lekarze opanowali sytu-
acje. To zajécie spowodowalo utrate
mowy i wyuczonego wczesniej zacho-
wania na trzy miesigce. Mieliémy na-
dzieje, ze przyczyna tego stanu byla ta
»hieszczesna narkoza”. Niestety byt to
jedynie wierzchotek gory lodowej. Ko-
lejne dwa lata spedzili$my na szukaniu
przyczyn opdznionego rozwoju nasze-
go dziecka. Mimo ogromnego nakladu
pracy naszej i specjalistow z réznych
dziedzin - lekarzy, terapeutéw, reha-
bilitantow, brak bylo jakichkolwiek
postepow.

Zycie po diagnozie

W maju 2011 roku, kiedy Konrad miat
trzy latka, trafilismy do Centrum
Zdrowia Dziecka i nasze zycie leglo
w gruzach. Uslyszeliémy diagnoze:
mukopolisacharydoza typu II, cho-
roba metaboliczna, uwarunkowana
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Konradek z kolezanka na zajeciach w Szkolnym Osrodku Szkolno-Wychowawczym w Wegrowie (rok 2014)

genetycznie. Nosicielkg wadliwego
genu odpowiadajacego za te chorobe
jestem ja, matka, i to ja ,zafundowa-
tam” ja swojemu synowi. Nieuleczalna,
postepujaca, wyniszczajacg caly orga-
nizm, prowadzacg do $mierci. Moje
zycie stracilo nagle sens. Przestalo
istnie¢ wszystko dookota. Przerwali-
$my wszystkie terapie, odwolalismy
wezesniej umowione wizyty u lekarzy
specjalistow. Wiedziatam, ze i tak nie
ma dla niego ratunku!

Na szcze$cie mieliSmy i mamy przy-
jacidl, ktorzy bardzo nas wspierali i s3
znami do dzis. To dzieki nim i mojemu
mezowi, ich czasami wrecz uporczy-
wemu ingerowaniu w nasze zycie, sta-
wianiu mnie do pionu, zrozumiatam
wreszcie, ze to jeszcze nie koniec. Syn
zyje, ma sie dobrze. Musimy cieszy¢
sie kazdg wspolng chwila. Braé z zycia
pelnymi garéciami, bo nie wiadomo,
jak dtugo to potrwa.

We wrze$niu 2011 roku Konradek
poszedt do przedszkola. Juz wtedy
odstawal od réwiesnikéw. Przydzie-
lono mu nauczyciela wspomagajacego
i rehabilitanta. Byt bardzo szczesliwy
w gronie innych dzieciakéw. Uczyt
sie Zycia w grupie i prostych czynno-
$ci. W 2013 roku rozpoczat edukacje
w Specjalnym Os$rodku Szkolno-Wy-
chowawczym w Wegrowie. Trafil pod

opieke wielu terapeutéw, logopeddw,
rehabilitantéw. Bardzo chetnie uczest-
niczyt w réznych zajeciach i terapiach.
Uwielbial zabawy z dzie¢mi, zwlaszcza
ruchowe. W maju 2014 roku, w wieku
6 lat, za namowg pani katechetki, przy-
stapil do pierwszej komunii $wietej.
Jestesmy jej za to dozgonnie wdziecz-
ni. Byl jeszcze samodzielny i w miare
$wiadomy.

Dzigki Bogu, modlitwie, wielu wspa-
nialym ludziom napotkanym na na-
szej drodze, udawalo si¢ nam zy¢
w miare normalnie. Pomimo wszelkich

trudnosci, ktére od zawsze nam towa-
rzyszyly, ciagtych probleméw zdro-
wotnych, braku zrozumienia ze stro-
ny innych, obojetnosci urzednikow,
czasami zazdroéci (czego zupelnie nie
rozumiem), nie poddawali$my sie. Sta-
rali$my sie zy¢ i korzysta¢ z przyjem-
nosci, wyjazdow i rodzinnych uroczy-
sto$ci. W zasadzie, do tej pory w miare
mozliwodci uczestniczymy w  zyciu
naszych bliskich, rodziny, znajomych
i przyjaciol. Pragniemy kazda chwile
spedzac razem.

Pierwsza Komunia Swieta Konradka, 2015 r. (od lewej: mama Agnieszka,
tata Tomek, Konradek i jego siostra Julia)



Mama z Konradkiem na turnusie rehabilitacyjnym; 2017 r.
(spacer po molo w Kotobrzegu)

Dzieki Bogu, ciagle jest z nami

Niestety w marcu 2017 roku choro-
ba zaatakowala ponownie. Konrad
stracit przytomnos¢ i przewrdcit sie.
W jednej chwili z biegajacego, rozga-
danego i $miejacego sie chlopca, stat
si¢ dzieckiem lezacym, reagujacym na
bardzo nieliczne bodzce. Wylaczyly sie
takie funkcje jak méwienie, siedzenie
i chodzenie. Byl to dla nas ogromny
szok. Pomimo iz wiedzieli$my, jak mo-
ze przebiegac ta choroba, nie bylismy
zupelnie przygotowani, ze stanie si¢ to
tak szybko i tak drastycznie.

I znowu bieganie, szukanie przyczyny.
Bezskuteczne! Wyniki badan zupelnie
nie odzwierciedlaly stanu zdrowia
Konradka. Lekarze rozkfadali rece,
twierdzgc zgodnie, ze nie znajg powo-
du naglej utraty formy. I tak juz zosta-
lo. Stan naszego dziecka nigdy si¢ nie
poprawil. Z roku na rok, z miesigca na
miesigc wida¢ pogorszenie. Choroba
postepuje. W lipcu 2017 roku dotaczyly
napady padaczkowe. W 2018 problemy
z przelykaniem, z oddawaniem moczu
i stolca. 31 grudnia 2018 roku syn trafit
po raz kolejny do CZD w z zachty-
stowym zapaleniem pluc. Zalozono
mu sonde¢ dozotgdkowy. Lekarze nie
dawali wiekszych szans na przezycie,

sami chwilami watpili$émy, ale dzieki
Bogu (po raz kolejny to podkreslam),
jest ciagle z nami.

Hospicjum to ludzie

Ze szpitala trafilismy pod opieke War-
szawskiego Hospicjum dla Dzieci.
I wbrew naszym wcze$niejszym oba-
wom, wiasnie tu spotkaliSmy wspa-
niatych ludzi. Od pierwszych chwil
otoczyli nas wszechstronng opieka.
Lekarze - docent Tomasz Dangel, pani
profesor Joanna Szymkiewicz-Dangel,
pani doktor Maria Hussey, pan doktor
Artur Januszaniec, pani doktor Iwona
Bednarska-Zytko, to cudowni ludzie,
oddani w stu procentach temu, co ro-
bia, i nadzwyczaj profesjonalni. Zawsze
u$miechnieta i zyczliwa doktor Kasia
Marczyk i wielkoduszna oaza spokoju,
doktor Malgosia Kepinska dokladajg
wszelkich staraf, by utrzyma¢ Kon-
radka w jak najlepszej kondycji, bez
bolu i cierpienia. 24 godziny na dobe
nad zyciem i zdrowiem naszego dziec-
ka czuwaja pielegniarki - od poczatku
sprawujgca nad nami piecze, przyjazna
i zawsze pomocna Malgosia Morawska
i - od grudnia z nami - réwnie zyczli-
wa i uczynna Basia Wazny. Kontroluja
i zapewniaja wszystko, co niezbed-
ne dla niego i calej naszej rodziny.

Dbaja o jako$¢ zycia wszystkich do-
mownikéw. Petnig role naszych Anio-
tow Strézéw. To one mobilizuja mnie
do ,normalnego” zycia, codziennych
obowigzkow. I to dzigki nim ,,musze”
rano wsta¢ z Iozka, ogarnal siebie
i mieszkanie, cho¢ niejednokrotnie nie
mam na to sity i ochoty. Przy nich czu-
je sie bezpiecznie.

Jest jeszcze wiele innych, przesympa-
tycznych pielegniarek i pielegniarzy.
Jednych znamy osobiscie (na przyklad
Agnieszke Cwiklik, Basie Tokarz, Mat-
gosie Murawska, Michata Nowickie-
go), innych jedynie z rozmoéw tele-
fonicznych. Sg tez psycholodzy - na
przykiad pani Paulina Kowacka - cie-
pla, serdeczna, petna empatii osoba,
ktéra towarzyszy nam juz od szpitala.
Wiele godzin spedzity$my na rozmo-
wach w zasadzie o wszystkim. O zy-
ciu, o jego sensie i priorytetach. Pani
Agnieszka Chmiel-Baranowska i Mar-
cin Katuzynski to tez $wietni specjali-
$ci w swojej dziedzinie. Rehabilitanci
- pan Robert Sobieszczuk, pani Mal-
gosia Lipinska, pani Magda Dykiel, sg
zawsze mili, przychylni i obowigzkowi.
Pracownicy socjalni - pani Dorotka
Licau i pani Ela Tokarska, to wyrozu-
miale i bezinteresowne kobiety, zawsze
stuzace radg i pomocg. Duszpasterze -
ks. Wojciech Pieniak i - do niedawna -
ks. Dariusz Zajac, zapewniaja wsparcie
duchowe, dla nas tak samo wazne jak
pomoc medyczna czy socjalna. Poma-
gaja nam zrozumiec¢ i przejs¢ droge,
ktéra wyznaczyt nam Bog.

Dla tych ludzi najwazniejsze jest do-
bro dziecka. Zawsze pomocni, zawsze
obecni, w dobrych i ztych chwilach
naszego zycia. W razie potrzeby poja-
wiajg sie o kazdej porze dnia i nocy. Sg
z nami juz ponad rok i nie wyobrazam
sobie teraz zycia bez nich. Nie wiem
jak radziliSmy sobie do tej pory, bez
ich nieocenionej pomocy. Ciesze sie, ze
staneli na naszej trudnej drodze.

Agnieszka Gajewska

Konrad Gajewski jest pod
opieka Warszawskiego
Hospicjum dla Dzieci od
stycznia 2019.
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o Kacperku

Kacperek Zagozdon byl pod opieka naszego hospicjum zaledwie kilka mie-
siecy. Przybyl do nas wczesng wiosna, w marcu, odszedl pdozna jesienia,
w listopadzie 2019 roku. Przez ten krotki czas zdazyliSmy sie zzy¢ zaréwno
z samym Kacperkiem, jak i jego rodzing.

W ostatnim pozegnaniu Kacperka
wzieli udzial pracownicy hospicjum.
Ze wzruszeniem stuchali$my stow, kto-
re podczas uroczystosci pogrzebowych
wyglosita jego mama. Mowita o tym,

Kacperek na wakacjach

jak walecznym chlopcem byl jej synek
i jak nierowng walke musial stoczy¢
z okrutng chorobg, ktéra zaatakowata
go w wieku 7 lat. JesteSmy dumni, ze
mogliémy mu w tej walce pomagac.

Dzigkujemy tez za cieple stowa, ktére
zostaly skierowane do naszego zespo-
tu: Byla z nami takze doktor Kasia,
ktéra zabierata ci¢ z Centrum Zdrowia
Dziecka, ciocia Agnieszka i twoja uko-
chana ciocia Mirka. (...) Dzigkujemy
naszemu wspaniatemu Warszawskiemu
Hospicjum dla Dzieci, ktére otoczylo
nas i Kacperka opiekg, miloscig i po-
mocq. Jestescie zespolem cudownych,
cieplych i bardzo wrazliwych oséb. Pani
Mirko, nasz Aniele, wielki ukton w two-
jg strone.

Jak powiedzial, zegnajac Kacperka, dy-
rektor jego szkoty, cho¢ chlopiec ukon-
czy! tylko pierwsza klase, tak naprawde
zdal swoj najtrudniejszy w zyciu egza-
min, znoszac ,bdl i cierpienie z odwa-
ga, pokorg i sila”, a jego choroba ,stafa
si¢ dla nas wszystkich lekcja mitosci,
pokory i wiary”.

Rodzice Kacperka zgodzili si¢ podzieli¢
z nami wspomnieniem o swoim synku,

za co serdecznie dzigkujemy.

Beata Bialy
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Kacperek to nasz mlodszy synek. Urodzil si¢ 16 pazdziernika 2011 roku. Od
momentu, kiedy pojawil sie na swiecie, ciagle towarzyszylta mi mysl, ze jest

jakis inny, wyjatkowy.

Mama zawsze poréwnuje dzieci. I tak
tez bylo u nas. Maciej, nasz starszy syn,
placzek i maly urwis. Kacperek - po-
godny, grzeczny, bardzo cierpliwy. Po-
mimo czterech lat roznicy i zupelnie in-
nych charakteréw, chlopcy byli bardzo

ali

Zimowy spacer

zgodnym rodzenstwem - dla Kacpra
Maciek byl najwazniejszy. Zycie naszej
rodziny toczylo si¢ wokél domu, dzie-
ci, pracy, byliémy szczesliwi zwyklym,
codziennym szczesciem. Wszystko po-
sypalo sie w jednej sekundzie.

Wakacje 2018 roku. Kacperek miat
spedzi¢ caly miesiagc u dziadkéw. Kie-
dy tata pojechat po niego, zauwazyl, ze
nasz synek jest smutny i przygnebiony.
Pomysleli$my, ze tak wpltyneta na niego
rozlagka. Pozniej jednak pojechalismy
w gory. Zaczelo pojawiac sie coraz wie-
cej objawow, ktére nas martwity. Kac-
perek byt zmeczony i rozdrazniony. Po
powrocie do domu poszlismy dolekarza
rodzinnego i dostalismy skierowanie
na badania. Wyniki byly bez zarzutu,
ale dolegliwosci zaczely sie poglebiac.
Kacperek zrobit si¢ placzliwy i niespo-
kojny. W polowie sierpnia, podczas
kolejnego pobytu u dziadkéw, prze-
wrocil sie i bardzo niefortunnie ztamat
reke. Na nic si¢ jednak nie skarzyl.

Swiat sie nam zawalit

Pierwszego wrzeénia nasz synek za-
czynal nauke w pierwszej klasie szkoly
podstawowej. Poszliémy na rozpo-
czecie roku szkolnego i zachowanie
Kacperka zaczelo mnie zastanawiad.
Siedzial smutny, ze spuszczona glowa.
Zaniepokojona, poszlam po raz kolej-
ny do lekarza. Tym razem dostalam
skierowanie do poradni psychologicz-
no-pedagogicznej. W polowie wrzesnia
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pojechalismy nad morze. Tam stan
Kacperka bardzo si¢ pogorszyt -
oprécz zmeczenia i rozdraznienia,
pojawily sie zachwiania réwnowagi.
Po powrocie znéw posztam do lekarza
rodzinnego, opowiedzialam o kolej-
nych, niepokojacych objawach. Od
lekarza dostalam cztery skierowania
do réznych specjalistow.

Nastepnego dnia, idac z Kacperkiem
do szkoly, zauwazyltam, ze jest bardzo
niestabilny, jego raczka byla wiot-
ka. Pod szkota Kacperek powiedzial:
»>Mamo, tak bardzo boli mnie gtowa”.
Natychmiast pojechali$my do szpitala.
Tam ustyszalam stowa, ktore do konca
zycia pozostang w mojej pamieci: ,,Po-
dejrzewamy nowotwor moézgu”.

Swiat zawalit si¢ w jednej sekundzie.
Pézniej wszystko potoczylo sie bar-
dzo szybko. Badanie tomografem po-
twierdzito diagnoze - nowotwor pnia
modzgu, najprawdopodobniej glejak.
Szybki transport karetka do Centrum
Zdrowia Dziecka, a tam kolejny cios:
»10 nieoperacyjny nowotwor pnia
mozgu, bardzo duzy, waszemu dziec-
ku zostato 4 do 6 miesiecy zycia”.

Trafiliémy na oddzial onkologiczny.
Widok dzieci walczacych tam o zycie
pozostanie z nami juz na zawsze. Jesz-
cze tego samego dnia Kacperek trafit
na blok operacyjny w celu zalozenia
zastawki, poniewaz pojawito sie wo-
dogtowie. Nasz synek nie wiedzial, co
sie dzieje. Ten okrutny strach w jego
oczach i ta $wiadomo$¢, ze nie moze-
my od niego zabrac tego cierpienial

Kocie odwiedziny

Nadzieja i rozczarowanie

Zaczela si¢ walka z czasem. Kacpe-
rek przeszedl standardowe leczenie
w Centrum Zdrowia Dziecka - che-
mio - i radioterapie. My postanowili-
$my szuka¢ pomocy za granicg. Caly
czas wierzyliSmy, Zze nam sie uda, ze
znajdzie si¢ kto$, kto nam pomoze
wyleczy¢ naszego synka. Wraz z ludz-
mi o wielkich sercach zorganizowali-
$my zbiorke na leczenie w Niemczech.
Kwota potrzebna na rozpoczecie
leczenia uzbierala si¢ bardzo szybko.
Pojawilo si¢ $wiatetko w tunelu.

Jednak los jest bardzo okrutny. Po
kontrolnym rezonansie okazalo sie, ze
guz znow zaczal rosnaé. Pojechalismy
do kliniki w Niemczech, ale niestety
stan Kacperka bardzo szybko sie po-
garszal. Z dnia na dzien patrzylismy,
jak ta straszna choroba zabiera nam
dziecko. Wracali$émy z Niemiec prze-
razeni. Co bedzie dalej? Jak mamy
zatrzymac te chorobe?

Przyjechalismy do domu, miejsca,
gdzie Kacperek czul sie najbezpiecz-
niej, jednak nie na dtugo, bo juz na-
stepnego dnia musieliSmy wraca¢ do
Centrum Zdrowia Dziecka. Pojawily
sic objawy, z ktorymi nie umielismy
sobie poradzi¢. MieliSmy nadzieje, ze
kolejna radioterapia chociaz na chwi-
le zatrzyma chorobe. Znowu czekato
nas rozczarowanie - uslyszeliSmy, ze
dla naszego dziecka nie ma juz ratun-
ku, choroba postepuje bardzo szybko
i nic si¢ juz nie da zrobi¢. Pani doktor
powiedziala: ,Musicie przejs¢ pod
opieke hospicjum. My juz wam nic

T

nie mozemy zaoferowa¢”. Wyszlismy
z gabinetu ze spuszczonymi glowami
i przerazeniem w sercach. Ale opusz-
czaliémy oddzial onkologii, wierzac,
ze Kacperek bedzie w domu szcze-
sliwy, bo zawsze chcial by¢ ze swoim
ukochanym bratem.

Razem do korica

Wrécilismy do domu, a choroba kaz-
dego dnia odbierata Kacperkowi coraz
wiecej. Zdecydowalismy, Ze to najlep-
szy czas, zeby nas synek przyjat pierw-
sza komunie $wietg. Po kilku dniach
jego stan bardzo si¢ pogorszyl, prze-
stal pi¢, je§¢, méwic, poruszac raczka-
mi. Przesypial prawie cale dnie i noce.
Dzieki opiece lekarzy i pielegniarek
z hospicjum poczuli$my, ze nie jeste-
$my sami, Ze mamy na kogo liczy¢.

Tak rozpoczeli$émy kolejny, nowy etap
choroby naszego dziecka. Pojawialy
si¢ dni lepsze i gorsze, musieliémy
si¢ wiele nauczy¢, jak opiekowal sie
naszym wspanialtym synkiem i jak
mu poméc. Czas, ktory przyszto nam
spedzi¢ razem w domu, byt czasem
wyjatkowym. Wiedzieli$my, ze musi-
my zrobic¢ wszystko, aby Kacperek byt
szczesliwy. Dzisiaj dziekujemy Bogu,
ze mieliSmy ten czas. Kacperek byt
z nami jeszcze osiem miesiecy. Kazdy
dzien starali$émy sie wykorzysta¢ w stu
procentach, zawsze razem - cata nasza
czworka. To byt czas na przytulanie,
calowanie, czytanie ksigzek i opowia-
danie Kacperkowi wszystkiego, co sie
dzieje. Otoczeni bylismy wspanialymi
ludZmi, przyjaciétmi, sasiadami, kole-
gami, rodzing.

Kacperek odszedl 13 listopada 2019
roku. Dziekujemy Ci, synku, ze po-
zwolile§ nam towarzyszy¢ Ci w tej
ostatniej podroézy. Date$ nam tyle mi-
tosci! Kochamy Cie bardzo mocno.

Rodzice Kacperka,
Magda i Grzesiek Zagozdon
Ll L |
I 1
1 Kacperek odszedt 1
I w wieku 8 lat. :
: Pod opieka WHD byt I
1 przez 238 dni. :
I
I /'
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Swiatowy Dzien Chorego

.-

Swiatowy zi@m @h@nﬂ@g@ﬂ =

oredzie Papieza Franciszka

11 lutego obchodzony jest Swiatowy Dzien Chorego. Z okazji tego $wieta Oj-
ciec Swiety kieruje do nas oredzie, ktérego tegoroczny tekst zamieszczamy

ponize;j.

«Przyjdzcie do Mnie wszyscy, ktorzy
utrudzeni i obcigzeni jestescie, a Ja was
pokrzepie» (Mt 11, 28)

Drodzy braci i siostry,

1. Stowa Jezusa: «Przyjdicie do Mnie
wszyscy, ktorzy utrudzeni i obcigzeni
jestescie, a Ja was pokrzepie» (Mt 11,28)
wskazuja na tajemniczy kierunek
taski, ktora objawia si¢ ludziom pro-
stym i daje wytchnienie utrudzonym
i zmeczonym. Slowa te s3 wyrazem
solidarnosci Syna Czlowieczego wo-
bec ludzkosci dotknietej smutkiem
i cierpieniem. Jakze wiele osob cier-
pi w ciele i na duchu! Jezus Chrystus
wzywa wszystkich, aby p6js¢ do Niego:
«przyjdzcie do mnie» i obiecuje ulge
i wytchnienie. «Kiedy Jezus to méwi,
ma przed oczyma ludzi, ktérych spo-
tyka kazdego dnia na drogach Galilei:
wielu ludzi prostych, ubogich, chorych,
grzesznikow, znajdujacych sie na mar-
ginesie spoleczenstwa z powodu cieza-
ru prawa i opresyjnego systemu spotecz-
nego... Ludzie ci zawsze uganiali si¢ za
Nim, aby stucha¢ Jego stowa — stowa,
ktore dawato nadzieje!» (Aniot Patiski,
6 lipca 2014).

W XXVIII Swiatowy Dzieni Chorego,
Jezus kieruje zaproszenie do chorych,
uciénionych i biednych, ktérzy wie-
dza, ze zaleza calkowicie od Boga i,
dotknieci ciezarem proby, potrzebuja
uzdrowienia. Osobom przezywajacym
przygnebienie z powodu swojej sytu-
acji stabosci i bolu Jezus Chrystus nie
narzuca przepiséw prawa, ale oferuje
swoje milosierdzie czylisamego siebie
jako odnawiajacg moc. Jezus patrzy
na poranione czlowieczenstwo. On ma
oczy, ktére widza i ktére zauwazaja,
gdyz patrza gleboko, nie rozgladaja sie
obojetnie, lecz zatrzymuja sie i akceptu-
ja calego czlowieka, kazdego z jego sta-
nem zdrowia, nie odrzucajac nikogo,
zapraszajac kazdego do wejécia w Jego
zycie, aby doswiadczy¢ fagodnosci.

2. Dlaczego Jezus Chrystus zywi te
uczucia? Poniewaz On sam uczynil
si¢ stabym, do$wiadczajac ludzkiego
cierpienia i otrzymujac nastepnie po-
krzepienie od Ojca. Faktycznie tylko
ten, kto osobiscie przezywa to do-
$wiadczenie, bedzie potrafil pocieszy¢
drugiego. Istnieje kilka powaznych
form cierpienia: choroby nieuleczal-
ne i przewlekle, choroby psychiczne,
schorzenia wymagajace rehabilitacji

lub opieki paliatywnej, rézne niepel-
nosprawnosci, choroby wieku dzie-
ciecego i podeszlego... Wobec nich
czasami brakuje czlowieczenstwa,
dlatego konieczne jest spersonalizowa-
nie podejscia do pacjenta, dodajac do
leczeniatakze opieke w celu integralne-
go uzdrowienia czfowieka. W chorobie
czuje on bowiem, ze zagrozona jest nie
tylko jego integralnos$¢ fizyczna, ale
takze wymiar relacyjny, intelektualny,
uczuciowy i duchowy; i dlatego oprécz
terapii oczekuje wsparcia, troskliwo-
$ci, uwagi... jednym stowem mitosci.
Ponadto obok czlowieka chorego jest
jego rodzina, ktdra cierpi i rowniez po-
trzebuje pociechy i bliskosci.

3. Drodzy chorzy bracia i siostry, wasza
choroba stawia was w szczegdlny spo-
s6b posréd owych, “utrudzonych i ob-
cigzonych”, ktorzy przyciagaja wzrok
i serce Jezusa. Stad wychodzi $wiatlo,
ktore o$wieca wasze chwile ciemnosci
i nadzieja wobec waszego zniechece-
nia. Jezus zaprasza was, abyscie przy-
szli do Niego: «Przyjdzcier. W Nim
bowiem niepokoje i pytania, ktére
rodzg si¢ w tej waszej “nocy” ciata i du-
cha, znajdg sife do ich pokonania. Tak,
Chrystus nie dat nam recept, ale swoja
meka, $miercig i zmartwychwstaniem
uwalnia nas od ucisku zla.
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W tym stanie na pewno potrzebujecie
miejsca, aby sie pokrzepié. Kosciét
chce by¢ coraz bardziej i lepiej “gospo-
dg“ Dobrego Samarytanina, ktérym
jest Chrystus (por. £k 10, 34), to znaczy
domem, w ktorym mozna znalez¢ Jego
taske, wyrazajaca sie w goscinnosci,
w akceptacji, w podniesieniu na duchu.
W tym domu bedziecie mogli spotka¢
ludzi, ktdrzy, uzdrowieni milosier-
dziem Bozym ze swojej stabosci, beda
umieli poméc wam nie$¢ krzyz, two-
rzac z whasnych ran szczeliny, poprzez
ktore ponad swoja chorobg mozna
dostrzec horyzont i otrzymaé $wiatto
i powietrze dla waszego zycia.

W to dzielo przynoszenia ulgi cho-
rym braciom wpisuje sie dziatalnos¢
pracownikéw stuzby zdrowia: le-
karzy, pielegniarek, personelu po-
mocniczego, administracji placowek
sanitarnych, wolontariuszy, ktorzy,
wykonujac swoje zadania zgodnie
z kompetencjami, pozwalaja odczu¢
obecno$¢ Chrystusa, ktory ofiaruje
pocieche i troszczy si¢ o chorg osobe,
opatrujac jej rany. Jednakze réwniez
oni sa mezczyznami i kobietami nie
pozbawionymi wiasnych stabosci czy
choréb. W odniesieniu do nich maja
szczegllne znaczenie stowa, ze «otrzy-
mawszy pokrzepienie 1 pocieszenie
Chrystusa, jeste$Smy z kolei wezwani,
aby sta¢ sie pokrzepieniem i pocie-
szeniem dla naszych braci, poprzez
postawe fagodnosci i pokory na wzér
Mistrza» (Aniot Patiski, 6 lipca 2014).

4. Drodzy pracownicy stuzby zdrowia,
kazda interwencja diagnostyczna, pre-
wencyjna, terapeutyczna, badawcza,
lecznicza i rehabilitacyjna skierowana
jestdo osoby chorego, gdzie rzeczownik
“osoba” zawsze pojawia si¢ przed przy-
miotnikiem “chory”. Dlatego wasze

dzialanie niech bedzie stale nakiero-
wane na godno$¢ i zycie czlowieka,
bez jakiejkolwiek zgody na dzia-
tania o charakterze eutanazji, wspo-
maganego samobojstwa, zaprzestania
podtrzymywania Zycia, nawet wtedy,
gdy stan choroby jest nieodwracalny.

W obliczu sytuacji krytycznych i moz-
liwej porazki nauk medycznych wobec
przypadkéw klinicznych coraz bar-
dziej problematycznych i wobec nieko-
rzystnych diagnoz, jeste$cie wezwani
do otwarcia si¢ na wymiar transcen-
dentny, ktory moze ukazac¢ najglebszy
sens waszej profesji. Pamietamy, ze zy-
cie jest $wiete i nalezy do Boga, dlatego
jest nienaruszalne i nietykalne (por.
Instr. Donum vitae, 5; Enc. Evangelium
vitae, 29-53). Zycie ma by¢ przyjmowa-
ne, chronione, szanowane i trzeba mu
stuzy¢ od jego zaistnienia az do $mierci:
domagaja sie tego zardwno rozum, jak
i wiara w Boga autora zycia. W niekto-
rych przypadkach sprzeciw sumienia
pozostaje dla was koniecznym wybo-
rem, aby pozosta¢ wiernymi waszemu
»tak” dla zycia i osoby. W kazdym
razie wasz profesjonalizm ozywiany
chrze$cijariskg milo$cig, bedzie najlep-
sza formg stuzby wobec podstawowe-
go prawa czlowieka, jakim jest prawo
do zycia. Nawet wowczas, kiedy nie
bedziecie w stanie wyleczy¢, zawsze
bedziecie mogli otoczy¢ opieka za po-
mocg gestéw i procedur, ktére przy-
nosza ulge i wytchnienie pacjentowi.

Niestety, w niektorych kontekstach
wojny czy konfliktu zbrojnego atakuje
si¢ personel medyczny i placéwki, kto-
re zajmujg si¢ przyjmowaniem i lecze-
niem chorych. W niektérych miejscach
réwniez wladza polityczna prébuje
manipulowa¢ pomoca medyczng na
swoja korzy$¢, ograniczajgc autonomie

\

prawng przystugujaca profesji me-
dycznej. W rzeczywistoéci, atakowa-
nie tych, ktorzy poswiecajg sie stuzbie
cierpigcym czlonkom spoleczenstwa,
nikomu nie przynosi pozytku.

5. W tym XXVIII Swiatowym Dniu
Chorych mysle o wielu braciach i sio-
strach, ktérzy na calym $wiecie nie
maja dostepu do leczenia, poniewaz
zyja w biedzie. Zwracam si¢ zatem do
instytucji opieki zdrowotnej i rzadow
wszystkich krajow $wiata, aby majac
na uwadze aspekt ekonomiczny, nie
zaniedbywaly sprawiedliwosci spo-
tecznej. Ufam, ze laczac zasady soli-
darnoéci i pomocniczodci, zostanie
podjeta wspotpraca dla zapewniania
wszystkim dostepu do odpowiedniej
opieki medycznej w celu ochrony i od-
zyskiwania zdrowia. Z serca dzigkuje
wolontariuszom, ktorzy oddaja sie
stuzbie chorym, uzupetniajac w wielu
przypadkach braki strukturalne i od-
zwierciedlajac poprzez gesty czulo$ci
i blisko$ci obraz Chrystusa Dobrego
Samarytanina.

Najswietszej Maryi Pannie, Uzdrowie-
niu Chorych, zawierzam wszystkich,
ktérzy dzwigaja ciezar choroby wraz
z ich rodzinami, a takze wszystkich
pracownikéw stuzby zdrowia. Wszyst-
kich z czuloscig zapewniam o blisko$ci
w modlitwie i z serca udzielam Apo-
stolskiego Blogostawienstwa.

Watykan, 3 stycznia 2020 r.,
we wspomnienie Najswietszego Imienia

Jezus

Franciszek

Czy wiesz ze...

Swiatowy Dzien Chorego
Ustanowiony zostat

przez papieza Jana Pawta Il
A IVRER G ETEREEPAGINT
w liscie do przewo-
dniczacego Papieskiej
Rady ds. Duszpasterstwa
Stuzby Zdrowia,

kardynata Fiorenza
Angeliniego.




Prof. Bello
Irene Mutt

Swiatowy Dzien Chorego

i

Jestesmy chorzy, by wzra
W Cztowieczenstwie

Rozmowa z prof. Pasqualem Bellottim o stowach Papieza Franciszka z okazji
Swiatowego Dnia Chorego 2020 r. (Ttum. z jez. wloskiego; tytut oryginatu:

Siamo malati per essere piis uomini)

Aleksandra Michalak: Dzigki Janowi
Pawlowi Il obchodzimy Swiatowy
Dzien Chorego. Czy wedlug Pana
Profesora mamy potrzebe jego $wie-
towania?

P. Belotti: Tak. Ten dzien pozwala
nam zrozumie¢, ze pamieta¢ o cho-
rych powinnismy codziennie. Z cho-
robg mamy do czynienia nieustannie,
bez wzgledu na jej charakter, nie tylko

fizyczny. Wszyscy jestesmy chorzy. Ale
niektorzy chorzy maja zdolnoé¢ uzdra-
wiania innych. Pomaganie to misja.
Kim s3 ludzie dokonujacy takich wy-
boréw? Czym roznig si¢ od innych?
W co wierzg najbardziej? Wierza w co$
poza nami, w ogromng Sile, ktdra sie
objawia, gdy prébuje sie pomdc inne-
mu. Kazdy staje si¢ lekarzem, jesli ma
takie pragnienie.

Prof. Belloti podczas misji w regionie Mont Roland w Senegalu

-i

y
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Papiez Franciszek zwraca uwage nie
tylko na chorego, ale rowniez na jego
rodzine, ktora takie cierpi, potrze-
buje pocieszenia, bliskosci. Co jest
najwazniejsze, by je zapewnic?

Choroba jest zawsze wynikiem wielu
rzeczy, czasem nawet zycia rodzin-
nego. Kiedy opiekujesz si¢ chorym,
opiekujesz si¢ takze otaczajacym
go $wiatem. Pacjent jest w pewnym
kontekscie, w ktérym sg inni ludzie.
Najpierw musimy odkry¢ wszystkie
potrzeby. To wymaga czasu. Giuseppe
Moscati [neapolitanski lekarz z przel.
XIX i XX w. - przyp. red.]. przepro-
wadzal wywiady z rodzing chorego.
Czasami widzial, Ze to ona jest chora
bardziej niz sam pacjent, wowczas za-
czynal si¢ nig opiekowac.

Ma pan trzy dyplomy, pierwszy z li-
teratury i filozofii. To dobra baza dla
medycyny?

Tak, dobra, gdyz pozwala dostrzec, ze
medycyna nie wystarcza. Jesli chcesz
zrozumie¢ czlowieka, musisz zaczaé
od jego probleméw. Musisz go pozna¢
w glebi jego cierpienia. I wtedy zdasz
sobie sprawe, Ze to nie wszystko. Jest
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Sw. Giuseppe Moscati

jeszcze inny czlowiek, cztowiek relacji,
wartosci, etyki. Ale i to nie wystarcza.
Istnieje inny $wiat i jest teologia, ktora
staonowi odpowiedZ na pytanie, dla-
czego zajmuje si¢ medycyng. Kluczem
do niej jest poznawanie Boga.

Jaki jest sens cierpienia?

Cierpienie dobrze przezywane pozwala
zrozumie¢ jego znaczenie. Nie istnieje
cierpienie samo w sobie, istnieje zycie.
A ono sklada sie z wielu aspektow, kto-
re musisz zaakceptowac z tym samym
spokojem - dobro, zto, cierpienie, stan
pelnego zdrowia. Cierpienie istnieje.
Przyjmowanie go nie jest dramatem,
ale czedcig egzystencji. Czasami to
tylko moment, czasami naznacza zycie
na zawsze. Jesli przyjmujesz blizniego,
przyjmij go z jego cierpieniem.

Papiez Franciszek zauwaza, Zze w ob-
liczu cierpienia czasami brakuje czlo-
wieczenstwa, dlatego konieczne jest
spersonalizowanie podejscia do pa-
cjenta. Co nalezy zmienic, by lekarze
mieli takie podejscie?

Odpowiedzialbym tak jak w przypad-
ku innych zjawisk w zyciu: nie mozna
zaczyna¢ od zmiany. To kaskada wie-
lu czynnikéw. Czy mozemy zmieni¢
glowe 25-latka? Mozemy, minimalnie.
Czy mamy nadzieje na nawrdcenie
ateistow? Tak, przykladem jest $wiety
Pawel w drodze do Damaszku. Ale ilu
tam bylo $wietych Pawlow? Tysiace
ludzi przechodzito ta droga, byla jak
autostrada. Z dorostym niewiele moz-
na zrobi¢, dlatego Jezus méwil, aby to
dzieci przychodzily do Niego.

W swoim oredziu Ojciec Swiety
stwierdza, ze chorzy, uciskani i ubo-
dzy wiedza, ze sa calkowicie zalezni
od Boga. Czy rzeczywiscie tak jest?

Ubodzy tak. Chorzy nie, ale na pewno
szukajg pomocy. I dlatego potrzebujg
lekarza, ktory im pomoze pozna¢ Bo-
ga. Giuseppe Moscati byl w tym bar-
dzo dobry. On nie bat si¢ nawet ateiscie
napisa¢ na recepcie: “po pierwsze po-
trzebujesz sakramentow, po drugie 30
kropli...”. Na poczatku byl wysmiewa-
ny przez wszystkich. Ale relacja to co$
wiecej niz teoria, ktora przeciez nie po-
lega na odwiedzaniu chorego i dotyka-
niu go. A to zawsze leczy, przynajmniej
czesciowo. Pacjent rdznie reaguje na
chorobe - moze jg przyjaé, moze sie jej
poddac, ale moze tez jg pokonaé. Cho-
roba, ktéra jest czescig zycia, czasem
sprawia, ze jego postrzeganie si¢ zmie-
nia. Ilez chordb, nawet powaznych, jest
z tego punktu widzenia korzystnych!
Ilu chorych mowi: ,,Jestem chory, ale
teraz rozumiem, czym jest Zycie.”

Prof. Bellotti na Uniwersytecie LUMSA

Czego nauczyl sie pan od Moscatie-
go? Jak przyjazn z nim zmienila pan-
ska droge zawodowa?

Nauczylem si¢ przede wszystkim tego,
czego doswiadczylem réwniez w Afry-
ce. W czasach Moscatiego lekarz nie
mial prawie nic: kilka kropli jakich$
eliksiréw. A jednak chorych leczono.
Moscati stawial diagnoze, dotykajac
chorego. To daje mi do my$lenia. Dla
chorego wazne jest otrzymane od le-
karza lekarstwo, ale réwniez kontakt,
sposob, w jaki jest przyjmowany. Wi-
zyty Moscatiego trwaly godzinami.
Niejeden profesjonalista powiedziatby
»Marnujesz duzo czasu!”

Ale w systemie opieki zdrowotnej le-
karz nie ma calych godzin na odwie-
dziny u pacjenta, tylko dwadziescia
minut.

Masz dwadzie$cia minut, bo to akcep-
tujesz. “Jeste$ chory? Nic nie méw, a ja
to szybko rozwiaze”. To nie jest medy-
cyna! Prawdziwa opieka oznacza danie




Prof. Belloti podczas pracy w Senegalu

sobie nawzajem tyle czasu, ile potrzeba.
Jesli mam na przyklad dwoch pacjen-
tow, to zawsze zaczynam od drugiego.
Przedstawiam sie i mowie: ,,Poczekaj
tak dtugo, jak bedzie trzeba, nie od-
chodz. Nie wiem, ile czasu zajmie mi
rozmowa z pierwsza osobg, ale po-
czekaj, prosze, ciebie tez potrzebuje”.

Rozwigzaniem jednak nie zawsze po-
winno by¢ odejécie od systemu...

Trzeba sprawié, by dziatal lepiej.
Szpitale w czasach Moscatiego miaty
znacznie mniej rzeczy, ale byla o wie-
le wieksza tolerancja wzgledem czasu

X i
ey B

trwania wizyt. Lekarz spedzat w szpi-
talu tyle czasu, ile potrzebowal chory.
Dzisiaj istnieja okreslone godziny pra-
cy, ktdre nas sobie podporzadkowaly.
To uczynito nas mniej wolnymi, mniej
twérczymi, mniej spontanicznymi.
Wyeliminowalo podstawowg warto$¢
w medycynie - bezinteresownosc.
Postanowitem nie bra¢ zaplaty od pa-
cjentéw. To oczywiscie wybdr, ktorego
mogtem dokona¢, poniewaz otrzymuje
zaplate za inne umiejetnosci, inna prace.

Prof. Bellota razem z zong i zespotem. Praca w ramach projektu w Senegalu

Co w papieskim Oredziu jest dla pa-
na najwazniejsze?

Papiez w Oredziu powtarza to, co juz
mowil wielokrotnie: tam, gdzie jestes,
badz z ludZmi. Zatem, jesli jeste$ le-
karzem, badz z chorymi, z kolegami
z pracy - zawsze bedziesz sia¢ nasiona.
Jako lekarz, badz z chorym do tego
stopnia, ze “posigdziesz” jego chorobe,
ze 1 ty “zachorujesz”, ze chory bedzie
czut sie przyjety calkowicie. W koncu
to on pomoze wyleczy¢ sie tobie — wha-
$nie to odkrywasz w prawdziwej relacji
miedzy lekarzem i pacjentem. Gdy ty
leczysz jego, on leczy ciebie. Ale do te-
go potrzeba czasu.

Czy zatem moZemy tu mowic o praw-
dziwej bezinteresownosci?

Tak.

Ale przeciez $wiadomos$é, ze co$
otrzymam w zamian, moZe prowa-
dzi¢ do dzialania w sposdb intere-
sowny.

Tak, ale to akurat mozna zaakceptowac.

Dlaczego?

Bo to stuzy zyciu wewngtrznemu. To,
co otrzymujg, nie wiedzie do posiada-
nia rzeczy materialnych, ale czyni mnie
bardziej ludzkim. Naszym celem w zy-
ciu jest nie tylko by¢ profesjonalista-
mi. Jestesmy lekarzami, aby wzrasta¢
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Prof. Pasquale Belloti i Aleksandra Michalak

w czlowieczenstwie, jesteSmy chorzy,
aby wzrasta¢ w czlowieczenstwie,
jestesmy architektami, aby wzrastaé
w czlowieczenstwie, jestesmy bied-
ni, aby wzrasta¢ w czlowieczenstwie.
Kazdy ma wypelni¢ misje bycia praw-
dziwym cztowiekiem. To przykazanie.
Zatem, oczywicie, co$ otrzymamy, ale
to czyni nas pokorniejszymi. Zdolnos¢
do zaakceptowania wlasnej stabosci,
$wiadomos¢, ze na koniec tej relacji to
chory wyleczyl mnie, to wielkie dary.
Relacja réwniez jest darem. Wiele lat
temu w Caritas odbyta si¢ konferencja.
Mialem napisa¢ krétki artykut. Cho-
dzito o to, by przedstawi¢ codzienng
prace przychodni. Méwilem o leka-
rzach, ktérzy zajmuja si¢ problemami
innych ludzi. Na koniec stalo si¢ jasne,
ze w zasadzie to lekarze, o ktorych
moéwilem, byli pacjentami leczonymi
przez chorych.

Jednak medycyna, ktora rozwinela
sie bardzo pod wzgledem technolo-
gicznym, utracila ten aspekt huma-
nistyczny.

Zdecydowanie. Ale rozwdj technicz-
ny nie moze zastepowal ludzkiego,
godnego podejécia do czlowieka.
Technologia pomaga, ale nie powinna

sprawiaé, ze relacja, ktora kiedys le-
czyla, bedzie zanika¢. Moscati nie
mial wiele, a jednak leczyt. Dzi§ nikt
nie pyta chorego: “Czy $pisz dobrze?”,
“Czym si¢ zajmujesz?”, “Ile chodzisz
codziennie?”. To bardzo rzadkie, by
lekarz spytat osobe z bolem brzucha:
“Co jesz rano, co na obiad...?” Pomysli
raczej, ze to pytanie jest zbedne, bo pa-
cjent i tak ,je jak wszyscy Wlosi”. I da
mu lek, méwiac: ,Wez to, mam innych
pacjentéw, wro¢ jutro”. Wartosécia fun-
damentalng jest relacja z drugg osoba.
Silna, sprawia, Ze rozumiesz, co jest
wewnatrz czlowieka, takze w jego du-
szy. Mozesz zadawa¢ pytania, rowniez
ateistom, dotykajace tej sfery ich zycia.
I kazdy na nie pozwala. Dlaczego? Bo
chce, zeby ktos$ zasial w nim watpli-
wosc.

Ale jesli medycyna zagubila huma-
nizm, utracila tez taka relacje.

Osiemnastolatek, ktory wybiera sie
na medycyne, ma juz swoje problemy.
Wielu z tych mlodych ludzi nie nadaje
si¢ do bycia lekarzami. Chcg zalozy¢
gabinet, zarabia¢ pieniadze, beda tylko
“stemplowaé czas”. By studiowaé me-
dycyne, nie potrzeba testu wiedzy, po-
trzeba oceny tego, co jest w cztowieku.

Czy bedziesz dobrym lekarzem, nie
dowiadujesz sie pod koniec szesciu lat,
ale zanim zaczniesz pierwszy dzien
studiéw. Widzisz to, co juz masz w so-
bie, postawe, ktora jest prawdziwym
darem.

Nigdy nie slyszalam o kraju,
w ktérym naprawde braloby sie to
pod uwage.

Ale czyz nie jest to konieczne? Czy
to strata czasu? A moze dzieki temu
sie go zyskuje? Moze zyskuje sie Zycie
chorych?

Dzigkujemy prof. Bellottiemu za czas
poswiecony na udzielenie tego wywiadu
dla WHD.

Rozmawiata: Aleksandra Michalak
Wklad: Irene Mutta

Profesor Pasquale Bellotti
. urodzit sie w Neapolu, miesz- *
ka w Rzymie, jest zonaty i ma
troje dzieci. Ukoriczyt studia
w zakresie literatury i filozo-
. fii, nastepnie w wieku 39 lat
. medycyne, podZniej bioetyke.
* Jest lekarzem medycyny spor-
towej, specjalistq w dziedzinie
choréb tropikalnych. Od pa-
cjentéw nie przyjmuje pienie-
dzy. Obecnie ma 69 lat i jest -
wolontariuszem w przychodni -
Caritas w Rzymie oraz tworcq
i prezesem stowarzyszenia
LAmdca Onlus, w ramach kto-
rego realizowane sq projekty
w Afryce. U Zrddet jego pracy
dla Afryki jest adopcja cor- .
ki, Maryamy, z Senegalu. Jak
zaznacza, w zyciu miat wielu
* "mistrzow’, przede wszystkim
 lekarza z Neapolu, Giuseppe
. Moscatiego, swietego Kosciota
katolickiego.

Aleksandra Michalak - absol- :
wentka ratownictwa medycz- -
nego i pielegniarstwa, obecnie
studentka medycyny na Uni- .
: wersytecie Campus Biomedico
- di Roma. W latach 2015-2017

. wolontariuszka WHD.
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—CZytrwiosenna randika
z Paralem

Przesilenie wiosenne ma swoje dobre strony. Jak niemal wszystko na tym
$wiecie, no moze za wyjatkiem komarow, ktorych dobrych stron jakos do tej

wha

zadna z tych strategii nie gwarantuje
szczgécia. Bo do tego - jak pisze Paral

pory nie odkrylam, ale kto wie, moze jeszcze odkryje.

Wracajac jednak do przesilenia wio-
sennego, stwierdzam, ze jego niewat-
pliwym plusem jest dyspensa od wielu
czynno$ci, od ktérych w normalnej
sytuacji wykreci¢ si¢ nie sposob. Wia-
domo bowiem, ze w czasie przesile-
nia wiosennego mamy prawo by¢: a)
oslabieni; b) rozleniwieni; ¢) niechetni
czynno$ciom uznanym za zbedne. In-
nymi stowy - MOZE NAM SIE NIE
CHCIEC.

Korzystajac zatem ze statusu osoby
dotknietej ZWR (Zespét Wiosennego
Rozleniwienia), odwalam tylko nie-
zbedne roboty domowe, reszte czasu
poswiecajac na przesilanie sie, czyli sit
nabieranie. Tym samym, moge sobie
caltkiem bezkarnie leze¢ i... czytaé. Ta
nagta mozliwos¢ tak mnie oszotomita,
ze zamiast wybra¢ sobie jakas lekka,
optymistyczng lekture, siegnelam
ostatnio po doszczetnie zaczytanego
Vladimira Parala i jego ,Cud gene-
ralny”. I wsiaktam - jak zwykle - od
pierwszej do ostatniej strony.

Kto czytal, pewnie mnie rozumie. Kto
nie czytal, niech natychmiast to zrobi.

Ale najpierw niech poswieci pare mi-
nut na introspekcje. Jesli w danej chwi-
li trawi cie, mily Czytelniku, niepokéj
egzystencjalny, $wiat wydaje ci si¢
miejscem malo przyjaznym, a przy-
sztoé¢ to tylko przerazajaca otchlan,
odtéz Pérala na potke i kiedy indziej.
Jesli zas nastréj masz pogodny i $miato
czekasz na to, co jeszcze przed tobg -
chwytaj za ,,Cud generalny” i... uwazaj,
by$ nie zmienit zdania.

Bo to nie jest lektura z gatunku we-
solych. Bohaterowie szczesliwi tyl-
ko bywajg, i to przez mgnienie oka,
a przez reszte czasu glownie cierpia,
trawieni namietnodcia, ktdrej nawet
do konca nie pojmuja. Nikt tu nikogo
nie rozumie, a je$li nawet rozumie,
to i tak bez znaczenia, bo dwoje lu-
dzi niemal zawsze rozmija si¢ 0 metr,
o chwile, o trzasniecie drzwiczek auta.
Szukaja milosci i wolnosci, cho¢ -
zgodnie z Paralowym postrzeganiem
$wiata — te wzajemnie si¢ wykluczaja,
a osiggniecie jednej powoduje natych-
miastows, bolesng tesknote za druga.
Daja z siebie wszystko, nie dajg nic lub
bardzo niewiele i ku ich zaskoczeniu,

- potrzebny jest cud. Cud generalny.

Ta ksigzka zawsze mnie przygnebiata.
Po przetozeniu ostatniej strony dopa-
dafa mnie chandra-gigant i niepoko-
jaca mysl, ze z czym, jak z czym, ale
z cudami to jest tak, ze zdarzajq si¢ nie-
zwykle rzadko i zwykle nie nam. Ale -
rzecz dziwna - tym razem bylo inacze;.
Moze to mdj juz mocno post-balza-
kowski wiek, moze wiosna, a moze po
prostu do tej pory czytalam nieuwaz-
nie. Tak czy siak, tego przedwio$nia
moja wielogodzinna randka z Paralem
skonczyla sie pogodnie. No bo czyz
mozna sie nie usmiechnaé, czytajac
takie oto zdanie: Czasem rozdajemy
sami siebie, a potem stwierdzamy, Ze
byé moze rzucamy perly przed wieprze,
nic strasznego si¢ jednak nie dzieje, bo
od tego rozdawania siebie weale nas nie
ubywa - wprost przeciwnie.

Czego sobie i Panstwu tej wiosny zycze!

Beata Bialy
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Caspian Meetlng 2019

Wspolpraca polsko-iranska, czyli polsko-perska, w dziedzinie kardiologii
dzieciecej rozwija sie owocnie od trzech lat. Waznym jej elementem jest Kon-
ferencja Caspian Meeting, w ktorej strone polska reprezentowala prof. Joan-
na Szymkiewicz-Dangel i Adam Kole$nik z Poradni USG Agatowa. Relacja

prof. Joanny Szymkiewicz-Dangel

Od kilku lat zespél Razavi Hospital
z Mashad, z Behzadem Alizadehem
na czele, organizujg corocznie mie-
dzynarodowa konferencje pod nazwa
Caspian Meeting. Z biegiem czasu
konferencja ta stala si¢ wydarze-
niem naukowym o bardzo wysokim
poziomie merytorycznym, na ktore
zapraszani sa wykladowcy z cafego
$wiata o unikalnych doswiadczeniach
w zakresie roznych dziedzin kardiolo-
gii dzieciecej i wad wrodzonych. Pod
koniec 2019 roku po raz kolejny mia-
tam przyjemno$¢ uczestniczy¢ w tym
niezmiernie ciekawym spotkaniu, po
raz pierwszy wspolnie z lekarzem Ada-
mem Kole$nikiem.

Poza bardzo interesujagcymi wykla-
dami gléownym celem konferencji jest
nauka praktyczna, czyli pokazy ,na
zywo”  kardiologicznych  zabiegow
interwencyjnych,  transmitowanych
albo z pracowni cewnikowania serca
Szpitala Razavi, albo z innego szpita-
la w Iranie. Koledzy zawsze znajduja
bardzo ciekawe przypadki. Dyskusje,

w jaki sposob zabiegi powinny by¢
przeprowadzane, s3 zawsze pasjonu-
jace. Wszystkie zabiegi interwencyjne
wykonuje sie zaréwno z uzyciem pro-
mieni Roentgena, jak i przy pomo-
cy badania echokardiograficznego.
W tym roku moglismy wystucha¢
spektakularnych wyktadéw ilustru-
jacych zastosowanie echokardiografii
tréjwymiarowej w ocenie zastawek
serca i monitorowaniu interwencji kar-
diologicznych.

Uczestnicy konferencii

Wraz z kolega Adamem Kole$nikiem
przedstawiali$my w sesjach plenarnych
nasze doswiadczenia dotyczace lecze-
nia plodéw z cigzkimi wadami prawej
strony serca, tzn. z zaro$nieta zastawka
plucna, ktdre obecnie s3 jednymi z naj-
liczniejszych na $wiecie. Dodatkowo
Adam Kolesnik poprowadzil warszta-
ty z anatomii wad wrodzonych serca.
Jednak naszym gléwnym zadaniem
bylo zorganizowanie kolejnego Fetal
Chapter, czyli sesji dotyczacej diagno-
styki plodu. W tym roku szkolenie to
organizowatam wspolnie z Adamem
Kole$nikiem oraz dwoma kolegami
ze stanéw Zjednoczonych - Shirazem
Makiatg z Uniwersytetu Stanforda
oraz Mahmoodem Ebrahimi z Los




Uczestnicy konferenciji na wycieczce

Angeles. Na marginesie dodam, ze
Mahmood z pochodzenia jest Iran-
czykiem i biegle méwi po persku, wiec
w ciagu trzech lat spotkan byl naszym
przewodnikiem po Mashad. Razem
utozyliémy bardzo ciekawy i wyma-
gajacy program, starajac si¢ sprostac
oczekiwaniom uczestnikow.

W tym roku organizatorom udalo si¢
zainteresowaé naszym szkoleniem za-
réwno kardiologéw dziecigcych, jak
i lekarzy poloznikéw oraz radiologéw,
ktorzy sa odpowiedzialni za prze-
prowadzanie badan przesiewowych.
Lekarze przygotowali kilkanadcie bar-
dzo ciekawych przypadkéw patologii
u plodéw, prezentowanych ,na zywo”.
Na naszg prosbe, w przeddzien konfe-
rencji wiekszo$¢ pacjentek ciezarnych
przyjechata na wstepne badania. Ko-
bietom towarzyszyly cale rodziny -
mezowie, babcie, dziadkowie, starsze
dzieci. Rozmawialismy przez ttuma-
czy, wszyscy byli bardzo zainteresowa-
ni badaniami, dzieki czemu moglismy
przygotowaé odpowiednie przypadki
na kolejny dzien warsztatow.

W kursie wzigto udziat okoto 60 leka-
rzy. Najbardziej cieszyly nas zywe, bar-
dzo profesjonalne i §wiadczace o duzej
wiedzy lekarzy dyskusje, zaréwno po
wyktadach, jak i przy pokazach ,na
zywo”. Swietnie przygotowani teore-
tycznie uczestnicy mieli teraz moz-
liwos¢ przyjrze¢ sig, jak prawidtowo
wykona¢ i zinterpretowaé badanie
echokardiograficzne plodu. Pokazy
mogly odby¢ sie dzieki wsparciu fir-
my Philips, ktéra udostepnita nam
najnowszy aparat Epiq Elite. Przedsta-
wiciele firmy w kazdej chwili byli do

dyspozycji uczestnikéw. Obrazowanie
bylo rzeczywiécie fenomenalne i mo-
glismy w pelni zaprezentowaé nasza
wiedze dotyczycacy calego spektrum
wykorzystania tego sprzetu USG.

Dodam, ze w tym roku nie bylo juz
problemu z wiekiem nienarodzonych
dzieci, gdyz - pomni naszych proble-
moéw z poprzedniej konferencji - pa-
mietali§my o perskim kalendarzu (pi-
satam o tym w mojej relacji z Caspian

Meeting 2018, w 87. numerze kwartal-
nika ,Hospicjum”), a nasi pomocnicy
btyskawicznie przeliczali date perska
na miedzynarodows.

Byl to kolejny niezmiernie udany
wyjazd. Okazalo si¢ tez, ze owocny
nie tylko ze wzgledu na ciekawe wy-
kiady i warsztaty. W czasie ostatniej
kolacji jeden z gléwnych wyktadow-
cow i moich pierwszych nauczycieli,
profesor Shakeel Qureshi, podszedt
do mnie z lekarkg z Iranu i poprosit
o umozliwienie jej trzymiesiecznego
szkolenia w naszym osrodku. Histo-
ria znéw potoczyla sie kolem: ja roz-
poczynatam edukacje w kardiologii
prenatalnej w Guy’s Hospital (obecnie
Evelina Children’s Hospital) w Londy-
nie, a dzisiaj jeden z najstawniejszych
profesoréw kardiologii interwencyjnej
prosi o szkolenie lekarza w warszaw-
skim o$rodku. Mozemy chyba z dumg
powiedzie, ze przez te lata udato nam
sie zbudowaé w Polsce naprawde no-
woczesng i liczacy sie na $wiecie kar-
diologie prenatalng.

Joanna Szymkiewicz-Dangel

prof. Joanna Szymkiewicz-Dangel i Adam Kolesnik
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Szkota Rogdzi

: By, T
AN

na Agatowej

Pojawiacie si¢ nagle i za kazdym razem, kiedy nowo narodzone dziecko kia-
dzie si¢ na brzuchu matki, jest to réwnie cudowne.
Jostein Gaarder, W zwierciadle, niejasno

W dniach 30.11-1.12 2019 r. odbyta si¢
IV juz edycja Szkoty Rodzicielstwa
przy hospicjum perinatalnym Funda-
cji WHD. W odréznieniu od trady-
cyjnych szkot rodzenia, jest ona dedy-
kowana gléwnie rodzicom bedacym
pod opieka hospicjum perinatalnego,
parom, ktorych nienarodzone dziec-
ko ma zdiagnozowang zagrazajaca
zyciu wade. Szkota Rodzicielstwa, kto-
rej zajecia odbywaja sie w WHD, jest

Cwiczenia

akredytowana przy Szpitalu Specjali-
stycznym $w. Zofii w Warszawie.

Takze i tym razem rodzice spotkali sie
z ekspertami w dziedzinie neonatolo-
gii, poloznictwa, pediatrii, fizjoterapii,
dietetyki i psychologii, ktoérych wy-
klady i ¢wiczenia miaty pomoéc rodzi-
com w mozliwie zdrowym przezyciu
cigzy i przygotowaniu sie do porodu
oraz opieki nad dzieckiem. Zgodnie

cielstv

z filozofig Szkoly Rodzicielstwa, w za-
jeciach uczestniczyly pary - matki i oj-
cowie (w tej edycji bylo ich 10).

W przerwach miedzy zajeciami
uczestnicy mogli zadawa¢ pytania wy-
ktadowcom i dzieli¢ si¢ do$wiadcze-
niem z innymi rodzicami.

Program Szkoly Rodzicielstwa nie
ograniczal si¢ do zagadnien zwigza-
nych z porodem i pologiem, ale do-
tykat tez takich kwestii jak cukrzyca
cigzowa, dieta niskoweglowodanowa
i suplementacja w ciazy, zaprezento-
wanych przez dr. hab. Tomasza Dan-
gla. Fizjoterapeutka, dr Katarzyna
Kozera, z powodzeniem zaktywizo-
wala wszystkich uczestnikow i prowa-
dzacych do ¢wiczen fizycznych przy-
gotowujacych do porodu. Lek. Agata
Wojcik-Sep przeprowadzita rodzicow
przez problemy neonatologiczne, ktore
moga by¢ udziatem ich dzieci. W ostat-
niej czedci zaje¢ wyktadowcy pracowa-
li wspélnie z rodzicami nad planami
porodu.

- Szkota prowadzona jest w taki spo-
s6b, by rodzice dzieci z roznymi wa-
dami otrzymali wiedze dostosowang



Wyktad dr. Tomasza Dangla

do ich indywidualnej sytuacji - méwi
Agnieszka Chmiel-Baranowska, psy-
cholog WHD. - Czes¢ zaje¢ odbywa
sig dla calej grupy razem, niektére sg
dzielone, bo na przyktad rodzice, kto-
rych dziecko ma wadg nieuleczalng,
potrzebujg innych informacji niz ci,
ktérych synek czy cérka majg szanse
na leczenie. Dbamy tez o rownowage
migdzy zajeciami koncentrujgcymi sig
na aspektach fizycznych a tymi, ktére
dotykajqg psychiki rodzicéw i ich emocji
zwigzanych z przyszlymi narodzinami
dziecka. Nie ukrywamy, ze urodzenie
chorego dziecka i opieka nad nim niosg
z sobg liczne trudnosci, ale nasze ho-
spicjum perinatalne i Szkota Rodziciel-
stwa pomagajq sie do nich przygotowac
i z nimi mierzyc.

Na zakonczenie kazdej edycji rodzice
proszeni s3 0 wypelnienie ankiet ewa-
luacyjnych. Oceniajg w nich w skali
1 - 6 poszczegolne elementy Szkoly
- warunki lokalowe, sprzet uzywa-
ny podczas zajeé, organizacje, osoby
prowadzace oraz zakres merytoryczny
realizowanych zajec.

- To dla nas bardzo wazne - moéwi
AgnieszkaChmiel-Baranowska.-Dzie-
ki tym ocenom wiemy, na ile spetniamy
oczekiwania rodzicow. Cieszymy sie,

bo Srednia ocena poszczegélnych ele-
mentéw nie byla nizsza niz 5,5, ale to
nie znaczy, ze mozemy spoczgc na lau-
rach. Zawsze moze by( jeszcze lepiej.

Beata Bialy,
Agnieszka Chmiel-Baranowska

Wrazeniami ze Szkoty podzielili
sie z nami jedni z rodzicéw, ktorzy
w niej uczestniczyli.

Szkota Rodzicielstwa na Agatowej to
wyciagniecie pomocnej reki do ro-
dzicow dzieci, ktore maja sie urodzi¢
chore, a nawet chore nieuleczalnie.
W Warszawie kazda kobieta w ciazy
ma prawo do bezplatnego uczestnic-
twa w szkole rodzenia, gdzie dowie
sie, jak rozpozna¢ objawy porodu,
kiedy jecha¢ do szpitala, jakie pozycje
przybiera¢ na poszczegdlnych etapach
porodu, jakie ubranka kupi¢ i zabra¢
ze soba do szpitala. Co jednak zrobi¢,
gdy wiemy, ze cafa ta wyprawka nam
si¢ nie przyda? Ze nasze dziecko bedzie
zylo tylko krotka chwile? W takiej sy-
tuacji tradycyjne zajecia moga by¢ dla
rodzicéw trudne, a nawet bolesne. Tu
pojawia sie Warszawskie Hospicjum
dla Dzieci ze swoja ,,Szkota Rodziciel-
stwa”, czyli miejscem, gdzie rodzice

dzieci z ciezkimi diagnozami posiada
podstawowa wiedze dotyczacg poro-
du, a co wazniejsze, dowiedzg sie, jak
postapi¢ w ich indywidualnej sytuacji.

Na zajeciach w Szkole Rodzicielstwa,
ktére odbyly sie w ostatni weekend
listopada, otrzymali$my odpowiedzi
na najtrudniejsze pytania. Co stanie
si¢ z moim dzieckiem? Gdzie skierujg
mnie, mame, ktéra wolaltaby nie leze¢
w jednej sali z innymi mamami i ich
zdrowymi dzie¢mi? Czy w szpitalu be-
da wiedzie¢, jak sie zachowa¢ w przy-
padku ciezkiej choroby czy $mierci
mojego dziecka? Opowiedziano nam
tez o innych kwestiach, o ktérych
wezesniej nawet nie my$leli$my.

Szkota Rodzicielstwa to dwa dni spo-
tkan z réznymi specjalistami, ktorzy
przyblizyli nam tematyke odzywiania,
porodu (fizjologicznego i przez cesar-
skie cigcie), pologu, laktacji (w tym
takze jej wyciszania), ¢wiczen dla
mam i masazu dla dzieci, pielegna-
cji noworodka, emocji, a takze, jak
wyglada droga chorego niemowlecia
w przypadku, gdy trafi na oddzial in-
tensywnej terapii lub do innego szpi-
tala. Niezwykle cenne bylo spotkanie
z rodzicami bedacymi w podobnej
sytuacji. Dzieki swobodnej atmosferze
mogli$émy porozmawia¢ o naszych dia-
gnozach, lekach i watpliwo$ciach.

Dzigkujemy wszystkim specjalistom
i pracownikom Warszawskiego Ho-
spicjum dla Dzieci i Poradni USG
Agatowa, ktorzy zechcieli podzieli¢ sie
swoja wiedza, do$wiadczeniem i cza-
sem. Dziekujemy za domowg atmos-
fere i pyszng zupe. Razem z mezem
cieszymy sie, ze w tym trudnym czasie
mogli$my trafi¢ pod wasze skrzydta!
To wspaniale, ze jest takie miejsce oraz
ludzie, ktérzy potrafig rozjasni¢ sytu-
acje, w ktérej sie znalezliémy, cho¢ nie
sadzilismy, Ze mozemy si¢ znalez¢.

Magdalena i Pawet
Rodzice Rafatka

Kolejna edycja Szkoly Rodzicielstwa odbyla si¢

na przelomie lutego i marca 2020 r.,

gdy niniejszy numer kwartalnika byl juz przygotowywany do druku.
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yc zimno

Kiedy jest zima, musi by¢ zimno? Wcale nie musi! C6z z tego, ze wokol bialo
od $niegu! Gorace serca i temperamenty uczestnikow zimowych ferii Dzie-
ciecej Grupy Wsparcia w Zalobie stopig nawet lodowiec - i to bez pomocy

globalnego ocieplenia.

Tegoroczne ferie zimowe Dziecieca
Grupa Wsparcia w Zalobie spedzita
w Bialce Tatrzanskiej. Grupa osiem-
nasciorga dzieciakéw pod opieka
czworga opiekunéw (Dorota Licau,
pracownik socjalny, Maciej Mie-
szalo, pielegniarz, oraz dwoje dwoje

opiekunéw niepracujacych na co dzien
w fundacji - Agnieszka Grzesik i Pa-
wel Powierza) zameldowata sie dnia 9
lutego w Pensjonacie Jan Gil w Bialce
Tatrzanskiej, by wspdlnie fadowa¢ ba-
terie na dalsze zmagania roku szkol-
nego 2019/2020.

Uczestnicy Dzieciecej Grupy Wsparcia w Bialce Tatrzariskiej

Program wyjazdu byl, jak zwykle,
pozytywna mieszanky zabawy, roz-
rywki, sportu, edukacji i - co chyba
najwazniejsze - zyczliwego bycia ze
soba, dzielenia sie rado$ciami i smut-
kami. W Bialce $nieg szcze$liwie dopi-
sal, w co trudno bylo uwierzy¢, kiedy
z okien autokaru wiozacego naszych
podopiecznych obserwowalo si¢ zie-
lone mazowieckie réwniny. Niestety,
poczatkowo plany narciarskie naszych
uczestnikow pokrzyzowal silny wiatr
ialert pogodowy Rzadowego Centrum
Bezpieczenistwa. Dlatego na przypiecie
desek trzeba bylo troche poczekaé, by
wreszcie, pod okiem dos$wiadczonych
instruktorow, $miga¢ po tatrzanskich
stokach.

W planach byly takze bialczanskie
termy, okazalo si¢ jednak, ze przegra-
ty rywalizacje z ,,biatym szalenstwem”
- dzieci zdecydowanie wolaly narty.
Odbyta sie natomiast wycieczka do
Zakopanego polaczona z seansem fil-
mowym i tradycyjnym spacerem po
Krupéwkach.

Pewnych  emocji  przysporzyla,
zwlaszcza opiekunom grupy, kontro-
la z regionalnego kuratorium, ktéra



Opady $niegu nam nie przeszkadzaty

niezwykle skrupulatnie zweryfikowata
kwalifikacje opiekunow oraz wszystkie
kwestie zwigzane z bezpieczenstwem
uczestnikéw. Z duma informujemy, ze
raport pokontrolny byt bardzo pozy-
tywny, co oznacza, ze kolejne wyjazdy
grupy wsparcia beda si¢ mogly odby-
wac bez zaktdcen.

A oto jak pierwsze dni pobytu na fe-
riach opisuja sami uczestnicy. Redak-
cja kwartalnika przyznaje wszystkim
po szostce za... lapidarnos¢ stylu.

Cata grupa komplecie na stoku

W tym roku znow wybralismy sie do
Biatki Tatrzatiskiej. W planach mieli-
$my jazde na nartach juz od pierwszego
dnia, lecz zastata nas nieciekawa pogo-
da bylismy zmuszeni zrezygnowac. Mi-
mo to bawimy si¢ Swietnie, malujemy
kolorowanki, a jeszcze inni sig uczg lub
po prostu rozmawiajg. Mamy tu dobre
warunki i Swietlice, a w niej stét do
tenisa stotowego i pitkarzyki. Wyjazd
zapowiada sig super.

Magda

Wyjazd rozpoczgt sig od nieco niebez-
piecznej pogody i alertu Rzgdowego
Centrum Bezpieczeristwa. Gdy brzyd-
ka pogoda zaczeta atakowal Biatke
Tatrzanskg, udato nam sig szczesliwie
przymierzy¢ sprzet narciarski i wrocié
do pensjonatu. Teraz patrze przez okno
na stok i nie moge si¢ doczeka¢ zjazdéw
z Kotelnicy.

Piotr

W tym roku jestesmy w domu wypo-
czynkowym u Gilow. Pogoda na razie
nie dopisuje, ale mamy nadzieje, ze ju-
tro wszystko si¢ zmieni. Atmosfera jest
bardzo serdeczna, mozemy odpoczgé od
szkoly, a takze porozmawial o naszym
rodzetistwie, ktore zmarlo. To jest dla
nas bardzo wazne.

Amelka

Jestem drugi raz na wyjezdzie z gru-
pg. Jest bardzo fajnie, moi koledzy sg
naprawde mili. Mozemy robi¢ wiele
ciekawych rzeczy, pogra¢ w gry, poroz-
mawiac i po prostu byc ze sobg. Mysle,
ze mozna tu spotkaé naprawde bliskie
osoby. Jezdze pierwszy raz na nartach,
nie boje si¢ i wiem, ze bedzie mi szlo
coraz lepiej. Bede czekat na kolejne za-
proszenia na wyjazdy.

Maciek
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Specjalne potrzeby edukacyjne

- realne wyzwania szkoty, nauczyciela i rodziny M
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na konferencji

7 grudnia 2019 r. w Lochowie odbyla si¢ konferencja pt. ,,Specjalne potrzeby
edukacyjne - realne wyzwanie szkoly, nauczyciela, rodziny”, zorganizowana
przez Stowarzyszenie na rzecz Osob Niepelnosprawnych ,JACY? TACY?”.
Do wygloszenia prelekcji zaproszony zostal koordynator wolontariatu WHD,

Mirostaw Dziekanski.

Wolontariat stanowi bardzo wazne
wsparcie, zaréwno dla chorych i ich
rodzin, jak i 0sob niepetnosprawnych.
Dlatego dzielenie si¢ doswiadczenia-
mi z pracy z wolontariuszami moze

Frekwencja na konferenciji

by¢ interesujacym i pozytecznym spo-
sobem na coraz lepsze wykorzysty-
wanie tej niezwykle cennej energii
spofecznej. Dodatkowym powodem
zaproszenia koordynatora WHD do

WEgrowakiego w ramech Eotants pubicemego
HERerwgesvyh driec « mipdzies

o

¥

wygloszenia prelekeji byt obchodzony
5 grudnia Miedzynarodowy Dzien
Wolontariusza.

Prezentacja przedstawiona przez ko-
ordynatora WHD nosifa tytul ,Wo-
lontariat - jak i gdzie?” i ukazywala
caly wachlarz zadan wykonywanych
przez naszych wolontariuszy. Przed-
stawiala tez motywacje, jakie winny
towarzyszy¢ podejmowaniu wolon-
tariatu oraz cechy dobrego wolonta-
riusza, takie jak skromnos¢ i pokora,
umiejetno$¢ stuchania, empatia czy
asertywno$¢. W swojej prezentacji
Mirostaw  Dziekanski  podkreslat
koniecznos¢ zbudowania zaufania
pomiedzy wolontariuszem a chorym
i jego rodzing, a takze fakt, iz wolon-
tariusz wspiera znajdujaca sie pod jego
opiekg rodzine, ale jej nie zastepuje.

Mirostaw Dziekanski:
wrazenia z konferencji

Konferencja  ,Specjalne  potrzeby
edukacyjne - realne wyzwania” zor-
ganizowana przez Stowarzyszenie Na
Rzecz Oséb Niepelnosprawnych Jacy?
Tacy? byta kierowana nie tylko do wo-
lontariuszy stowarzyszenia, ale i do

Mirek Dziekariski podczas swojej pi



alne potrzeby edukacyjne
yzwania szkoty,s auczyciela i rodziny
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Mirek na konferenciji wraz z wspétuczestniczkami

pracownikéw opieki spolecznej oraz
0s6b opiekujgcych sie osobami z auty-
zmem i zespotem Aspergera.

W konferencji bralem udzial zaréw-
no jako uczestnk, jak i jeden z pre-
legentéw. Poza mna wykladowcami
byli psycholodzy oraz dyrektor jednej
z warszawskich szkol. Konferencja
przyblizyta zebranym problemy wy-
chowawcze zwigzane z edukacja i
opiekg nad dzie¢mi z orzeczong nie-
pelnosprawnosécia  (autyzm, zespot
Aspergera). Moje wystapienie skupiato
sie natomiast na pracy w wolontariacie
na rzecz osob niepetnosprawnych.

Glownym walorem konferencji byt
praktyczny charakter wyktadow, ktére
poza odrobing teorii, zawieraly wiele
rzeczowych wskazowek dla opieku-
néw i wolontariuszy. Jednym z wnio-
skow, ktére znalazly sie¢ w podsumo-
waniu konferencji, bylo stwierdzenie,
ze rodziny osob niepelnosprawnych
potrzebujg  stalego aktualizowania
i poglebiania wiedzy na temat praw
przystugujacych osobom z orzeczong
niepelnosprawnoscia, a takze ciaglego
doskonalenia umiejetnosci rehabilita-
cyjnych i pielegnacyjnych. Konkluzja
ta bezposrednio korespondowata z jed-
ng z tez mojej prezentacji, mowiacej

o tym, ze wspomagajacy chorych wo-
lontariusze sa dla ich rodzin cennym
wsparciem, jednak w zadnym razie nie
moga ich zastgpi¢. To jedna z kardy-
nalnych zasad, ktére powinien przy-
swoi¢ kazdy, kto pragnie swoje Zycie
poswieci¢ bezinteresownej pracy dla
innych.

Czy wiesz ze...

Powstanie wspotczesnego
wolontariatu wiaze sie

z osoba szwajcarskiego
inzyniera Pierre’a
Ceresole’a, ktory

w 1920 r. zorganizowat
obodz Service

Civil International,
bedacy reakcja na skutki
| wojny swiatowej. Zebrat
tam ochotnikow

z walczacych

w wojnie krajow,

aby odbudowac

ze zniszczen wojennych
wioske w poblizu Verdun.
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zwyciezy

iEieje, wiktorijeh

O Aobro

Mozna gra¢, by wygrac. Mozna grac, by sie sprawdzic. Mozna grac ot tak, dla
rozrywki. Ale mozna zrobic to wszystko na raz i jeszcze wiecej.

Gry internetowe majg swoich zago-
rzalych zwolennikéw i przeciwni-
koéw. Jedni uwazajg je za strate czasu,
inni za inteligentng rozrywke, dzieki
ktorej mozna rozwija¢ kompetencje
strategiczne, taktyczne, negocjacyj-
ne i 0golng zrecznos¢. Spor stary jak
sam Internet. Okazuje sie jednak, ze

zamilowanie do gier on-line mozna
wykorzysta¢ bardzo tworczo oraz...
altruistycznie.

Na taki wlasnie pomyst wpadli orga-
nizatorzy internetowych rozgrywek.
Dwdjka graczy, Damian i Domini-
ka, zalozyciele Grand Zone Gaming,

NIEJ
SWIATECINY TUR
CHARYTATYWNY CLAS

Grasmy dia Fusdac] WaR

w Kion

Bilbord zachecajgcy do udziatu w turnieju

zawsRi®

H ROYALE

Hospigius Dia Dxiec

v

organizacji zrzeszajjcej graczy mo-
bilnych, postanowili wykorzysta¢ site
Internetu i zapal milto$nikéw gier, by
wesprze¢ dzialalno$¢ naszej fundacji.
W grudniu 2019 roku zorganizowali
Swigteczne Turnieje Charytatywne
w gry Clash Royale, Clash of Clans
i Brawl Stars, ktore sami okreslili mia-
nem turniejow, w ktorych zwyciezy
dobro.

Do akgji przylaczyli sie znani youtu-
berzy z polskiej sceny gier mobilnych,
tacy jak pOwP, Blackluk, VCR, Mnoy-
ek oraz SmileX.. Najwieksze emocje
towarzyszyly dwom finalowym tur-
niejom w Clash Royale oraz Clash of
Clans, w ktérych spotecznoéci obu
tych gier rywalizowaly miedzy soba,
ktéra transmisja na YouTube przynie-
sie hojniejsze datki.

Z rywalizacja, w ktorej wirtualni
rycerze i krolowie zdobywali zamki
i potykali sie w turniejach, powiazana
zostala internetowa zrzutka na rzecz
podopiecznych naszego hospicjum.
Organizatorzy wykupili w Warszawie
dwa bilbordy, na ktérych zachecali do
udzialu w turnieju i charytatywne;j
zrzutce.
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Reklama turnieju na warszawskiej ulicy

- Poczgtkowo szto opornie — opowia-
dal Damian - bo zrzutek w Interne-
cie jest sporo. Pomyslelismy, ze moze
zalozylismy sobie zbyt ambitny cel.
Potem ktos podpowiedziat nam, zeby
poprzeczki nie stawia¢ od razu bardzo
wysoko i zwigkszac cel stopniowo. Tak
zrobilismy.

Od chwili, gdy zostal ogloszony tur-
niej, youtuberzy i gracze rozpoczeli
w sieci akcje ,Gramy - Pomagamy”,
ktorej efekty przerosly najémielsze
oczekiwania. Kiedy pod koniec stycz-
nia na konto naszej fundacji wplynela
kwota ponad 30 tysiecy zlotych, sami
organizatorzy przyznali, Ze nie spo-
dziewali si¢ az takiego sukcesu. - Ry-
nek gier internetowych nie jest jeszcze
w Polsce tak rozwiniety jak na zacho-
dzie Europy czy w Stanach - powie-
dzial Damian. - Ale w pewnym mo-
mencie youtuberzy zaczeli prowadzié
co$ w rodzaju rywalizacji, kto wiecej
uzbiera z tzw. streaming6w, i cala akcja
bardzo sie rozwineta.

Turniej charytatywny www.granzonegaming.co

dniecia | udoslepniania mao

U R

Akcja promocyijna na YouTube

Na poczatku lutego pan Damian
i pani Dominika odwiedzili siedzibe
Fundacji WHD, gdzie odebrali od nas
podziekowanie za t¢ oryginalng ini-
cjatywe. Dziekujac im, dzigkowalismy
jednoczesnie wszystkim ,rycerzom”,
»krélom” i ,klanom”, ktorzy walczac
w Turnieju Charytatywnym i kibicu-
jac w nim, wsparli naszych pacjentéw
swoim datkiem. Niech Moc bedzie
z Wami!

dla Dzieci

PODATEKI

Poruszajacy apel na YouTube zachecajacy do zrzutki

&= G

[, 1L G e

cie znajomych kid

£ Youlube [

Czy wiesz ze...

Pierwsze gry on-line
powstaty w 1980

i opieraty sie na prostych
plikach tekstowych.
Bazowaty

na swiecie fantastycznym
(Dungeons & Dragons -
Lochy i Smoki).

Kwartalnik Fundacji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci nr 1(91) marzec 2020r.




Fundacja

ul. Agatowa 10, 03-680 Warszawa wa rs?a.WSkle . .
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PUBLICZNEGO
Kardiologia prenatalna
- ECHO ptodu: osrodek referencyjny

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

(wady serca, zaburzenia rytmu serca)
Kardiochirurgia dziecieca

Kardiologia dorostych; ECHO

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

Kontakt:
ul. Agatowa 10, 03-680 Warszawa
tel: 22 678 16 11,678 17 11
Jesli otrzymaliscie niepomysing diagnoze fax: 22 678 99 32
dotyczaca waszego nienarodzonego dziecka email: poczta@hospicjum.waw.pl
MOZEMY WAM POMOC www.hospicjum.waw.pl

www.facebook.com/FundacjaWHD
Fundacja Warszawskie Hospicjum dla Dzieci

udziela bezptatnych Konta bankowe:
konsultacji psychologicznych Pekao S.A.

kobietom ciezarnym, ktéore dowiedziaty sie VI/Oddz. — Warszawa

o chorobie swojego dziecka. 33124010821111000004282080

Rodzice moga skorzystac z konsultacji psychologicznej
oraz grupy wsparcia w zatobie. konto dewizowe:
72124010821787000004282110

Aby umoéwic sie na konsultacje prosimy o kontakt ul. Korzona 111, 03-571 Warszawa

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

524-24-18-504

Wiecej informacji znajduje sie na stronie:
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