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Od redakd]i

Co stychac na Agatowej
Szanowni Paristwo!

Zbliza sie koniec wakacji. Zwykle o tej porze roku w naszym kwar-
talniku pojawiajg si¢ informacje o wyjazdach mlodziezowych i dzie-
ciecych grup wsparcia oraz plenerowych imprezach charytatywnych,
w ktorych biora udzial nasi sympatycy, wspierajac podopiecznych
hospicjum. Nie tym razem, niestety! Koronawirus skutecznie po-
krzyzowal nam plany i sprawil, zZe z wielu aktywnosci musielismy
zrezygnowac.

Wprawdzie z poczatkiem czerwca cala nasza zaloga wrocila na po-
klad, pracujaca zdalnie cze¢s¢ personelu znéw codziennie stawia si¢
w biurze, a w lipcu ponownie uruchomiona zostala poradnia stoma-
tologiczna ,,USmiech Malucha”, ale nadal obowiazuje nas szczegolny
rezim sanitarny i zwiazane z nim ograniczenia. Troska o bezpie-
czenstwo podopiecznych kazala tez zrezygnowac z tradycyjnych, wa-
kacyjnych wyjazdow grup wsparcia.

Na szczescie jednak wielu z naszych pacjentéw mimo wszystko sko-
rzystalo z dobrodziejstw wakacji. Czternastu rodzinom pomoglismy
zorganizowa¢ wyjazdy w rozne miejsca Polski, wspierajac je finanso-
wo, a takZe zapewniajac sprzet medyczny, leki oraz kontynuowanie
opieki hospicyjnej przez nasz personel medyczny lub zaprzyjaznione
z nami hospicja z innych regionow kraju.

Pomimo urlopéw tempo pracy nie zwolnilo ani na chwile. Przybylo
nam pacjentow - w tym kwartale pod naszg opieka znajdowalo sie
jednoczesnie ponad czterdziescioro dzieci, a obie naszej poradnie -
USG i stomatologiczna - pracujg pelna para, na tyle, na ile pozwalaja
przepisy zwiazane z sytuacjg epidemiologiczng. Do zespolu medycz-
nego hospicjum dolaczyta nowa lekarka Ania Polaczek, ktdrej arty-
kut ,,Swiezym okiem” mogg Panstwo przeczyta¢ na naszych famach.

Kontynuujemy tez prace dydaktyczna. Na przelomie czerwca
i lipca goscilismy w WHD dwoje lekarzy odbywajacych specjaliza-
cje w dziedzinie neurologii, ktdrzy uczestniczyli w pracy naszego
zespolu w ramach stazu z pediatrycznej opieki paliatywnej. W tym
numerze kwartalnika moga Panstwo przeczytac ich wrazenia z pra-
cy w naszym hospicjum domowym. Natomiast pod koniec wrzesnia
Fundacja WHD bedzie organizowala druga edycje kursu specja-
lizacyjnego w zakresie opieki paliatywnej dla lekarzy odbywaja-
cych specjalizacje w pediatrii. Wiele wskazuje na to, ze - podobnie
jak poprzednia, czerwcowa - takze i ta edycja bedzie miala forme
e-learningu.

Wszystkie te dzialania mozliwe sg dzi¢ki hojnosci darczyncéw. Do
momentu zamkniecia niniejszego numeru kwartalnika na rachunek
bankowy Fundacji WHD wplynela z Urzedow Skarbowych kwota
ponad 3,8 min zlotych pochodzaca z 1% podatku dochodowego od
0so6b fizycznych. Serdecznie dzigkujemy za te ogromna pomoc. Dzie-
kujemy réwniez za kazdg wplacong zlotowke i prosimy o nas pamie-
ta¢! O tym, jak wykorzystujemy otrzymane od Panstwa wsparcie,
szczegolowo piszemy w Sprawozdaniu z Dzialalnosci za rok 2019,
ktore mozna znalez¢ na naszej stronie internetowe;j.

Zyczac Panstwu pieknego konca lata, zapraszam do lektury tego
numeru kwartalnika!

Beata Bialy
Redaktor naczelna
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Choroby to czes¢ zycia. Nie uciekniemy od tego, udajac, Ze ich nie ma,
czy unikajac trudnych doswiadczen. Rola hospicjum jest to, aby je oswoic.

powiedzie¢, ze od zawsze wiedzia-
tam, kim zostane z zawodu, ale bytam
pewna dwoch rzeczy: chce pracowal
z ludzmi i nie chce by¢ ograniczona
do pracy w biurze. A poniewaz medy-
cyna przewijala sie w moim zyciu od

]estem lekarzem pediatrg. Nie moge

Lekarz Anna Polaczek

wczesnego dziecinstwa, nadszed? taki
czas, kiedy jako$ naturalnie posztam
w tym kierunku.

Zanim podjetam prace w Warszawskim
Hospicjum dla Dzieci, nabieralam do-
$wiadczenia zawodowego w Oddziale

Pediatrii, Dziecigcym Szpitalnym Od-
dziale Ratunkowym oraz w wielu przy-
chodniach jako lekarz pierwszego kon-
taktu. Podczas specjalizacji z pediatrii
dowiedzialam si¢ od starszych kolegow
i kolezanek z pracy o kursie dla leka-
rzy prowadzonym przez Warszawskie
Hospicjum dla Dzieci, dotyczacym
medycyny paliatywnej. Zainteresowa-
tam sie od razu t3 tematyka, poniewaz
pracujac w Oddziale Pediatrii jednego
z najwiekszych szpitali warszawskich,
czesto spotykatam sie z dzie¢mi prze-
wlekle i nieuleczalnie chorymi.

Towarzyszylo mi wéwczas mnoéstwo
dylematéw. Pojawialo sie wiele pytan.
Gdzie jest granica procedur diagno-
stycznych? Kiedy nalezy odpuscic,
akiedy walczy¢ o zycie pacjenta? Szcze-
rze méwiac, zawsze nalezatam do osob,
ktore si¢ nie poddaja i walczg do konca.
Trudno bylo mi zaakceptowa¢, ze moz-
na odstgpi¢ od leczenia. Kurs w WHD
pomégl mi zrozumie¢, kiedy zaczyna
si¢ uporczywa terapia, oraz ze lekarz
jest dla pacjenta, a nie pacjent dla leka-
rza. Pojetam, Ze czasem leczenie moze
by¢ dla pacjenta czyms$ niekorzystnym,
ze prawem pacjenta jest nie tylko zycie,
ale takze $mier¢.



Miatam to szczeécie, ze pracowalam
w oddziale, gdzie zwracano uwage, aby
nie praktykowaé tak zwanej uporczy-
wej terapii. Cho¢ byl to oddziat kli-
niczny, czesto styszalam: ,najpierw pa-
cjent, a pézniej medycyna jako nauka”.
Mysle, ze to wszystko mialo wplyw
na to, ze po zakonczonej specjalizacji
i zdanym egzaminie specjalizacyjnym,
kiedy przyszedt czas kolejnych decyzji
zawodowych, wybratam hospicjum.

Nie ukrywam, ze byly we mnie pew-
ne obawy, czy podotam. Szybko
jednak poczulam atmosfere wzajem-
nego wsparcia. Bylam takze pod wra-
zeniem, jak dobrze hospicjum opiekuje
sie pacjentami oraz jak wszechstronne
wsparcie otrzymuja rodziny. Jest to
zdecydowanie praca zespolowa. Leka-
rze, pielegniarki, fizjoterapeuci, psy-
cholodzy, pracownicy socjalni - wszy-
scy wspolnie troszcza si¢ o pacjentéw

Badanie matego pacjenta

i ich rodziny w kazdym mozliwym
aspekcie. Bardzo podoba mi sie to, ze
po kilku latach pracy w szpitalnym
oddziale ratunkowym czy przychodni,

Troskliwos¢ i delikatnos¢ pomaga w pracy z dzie¢mi

w koficu moge poswieci¢ pacjentowi
tyle czasu, ile wymaga sytuacja.

Co w pracy lekarza hospicjum domo-
wego dla dzieci jest najtrudniejsze?
Chyba to, ze ludzie nie rozumiejg,
czym jest hospicjum. Widze to po ich
reakcjach. Wiekszo$¢ osob pyta mnie,
jak sobie radze, bo to przeciez tak
przygnebiajaca praca.. Bardzo mnie
to irytuje, poniewaz choroby to czesé
zycia, nie uciekniemy od tego, udajac,
ze ich nie ma, czy unikajgc trudnych
doswiadczen. Rolg hospicjum jest to,
aby te trudno$ci oswoié, aby ani pa-
cjenci, ani ich rodziny nie czuli si¢ osa-
motnieni, aby zapewni¢ maksymalny
komfort zycia dzieciom przewlekle
chorym oraz tym, ktére s na ostatniej
prostej swojego zycia. Owszem, bywaja
trudne momenty, natomiast wiele jest
tych dobrych chwil. Bardzo si¢ ciesze,
ze moge towarzyszy¢ pacjentom hospi-
cjum w ich zmaganiach.
Anna Polaczek,
Od lipca 2020 r. lekarka
Warszawskiego Hospicjum dla Dzieci

Czy wiesz ze...

W Warszawskim Hospicjum
dla Dzieci pracuje

obecnie szescioro lekarzy,
specjalistéw anestezjologii
i pediatrii.

Kierownikiem medycznym
zespotu jest anestezjolog,
Artur Januszaniec.

Kwartalnik Fundacji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci nr 3 (93) wrzesieri 2020 r.



/ zycCia fundacji
.-; # ":._1_"( .

Kwartalnik Fundacji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci nr 3 (93) wrzesieri 2020 .

i sercem

Z Magdaleng Dykiel, fizjoterapeutka Warszawskiego Hospicjum dla Dzieci,

rozmawia Beata Bialy.

eata Bialy: Twoje zZyciowe motto?

Nie wiem, czy mozna uznac to za
motto, ale bardzo lubie sentencje: ,Je-
$li chcesz rozémieszy¢ Boga, powiedz
mu, co planujesz”. Zabawne jest to, ze
wlasciwie lubie planowa¢. Jednak zycie
mnie nauczylo, by do tych planéw pod-
chodzi¢ z pokora. Nie wszystko zalezy
od nas.

Wedlug definicji Swiatowej Konfe-
deracji Fizjoterapii fizjoterapia to
»$wiadczenie ustug wobec jednostek
lub populacji 0séb, majacych na celu
rozwijanie, utrzymywanie i przywra-
canie im maksymalnych zdolnosci
ruchowych i funkcjonalnych”. Dla-
czego zdecydowalas sie poswieci¢
wlasnie fizjoterapii?

Przede wszystkim zawsze lubitam
dzieci, a najwiekszg rado$¢ sprawia-
lo mi pomaganie tym bezbronnym,
malym istotkom. Dodatkowo sport
i aktywno$¢ fizyczna towarzyszyty mi
na kazdym etapie zycia. W pewnym
momencie zaczelam interesowal sie
takze budowa ludzkiego ciata oraz jego
mozliwoéciami regeneracji. Tak za-
czela sie moja przygoda z fizjoterapia.

Studiowatam w Lublinie, na Uniwer-
sytecie Medycznym. To nie byly tylko
studia. To byla prawdziwa pasja. Moze
zabrzmi to dziwnie, ale fascynowata
mnie anatomia. Mowie, ze brzmi to
dziwnie, bo bardzo wielu studentow
narzeka na anatomie, uwaza ja za
prawdziwg zmore, a ja wprost chlone-
tam te wiedze. Studia nie zakonczyly
mojego ksztalcenia. Robitam wiele
kursow, takze juz w trakcie pracy, na
przyklad kurs NDT Bobath [stworzona
w latach 40. XX w. metoda fizjoterapii
stosowana u wcze$niakéw, niemowlat
i dzieci starszych z zespotami neuro-
logicznymi, ortopedycznymi i gene-
tycznymi - przyp. red.]. To bylo ponad
dwumiesigczne szkolenie dotyczace le-
czenia dzieci metodg neurostymulacyj-
ng. Sporo tam bylo zaje¢ praktycznych,
ktore dzigki do$wiadczeniu wyniesio-
nemu z hospicjum, okazaty sie dla mnie
szczegolnie interesujace. Od jakiego$
czasu mysle o zrobieniu kursu leczenia
metodg Vojty. To bardzo ciekawa i sku-
teczna terapia stosowana m. in. u dzieci
z porazeniem moézgowym. Ale czy mi
sie to uda - czas pokaze.

Gdyby$ miala kompletnemu laikowi
wyjasni¢, czym jest fizjoterapia...?
Fizjoterapia to wspomaganie prawidlo-
wego rozwoju ruchowego oraz elimi-
nowanie nieprawidlowoséci z ruchem
zwigzanych. Tak méwig podreczniki.
Natomiast fizjoterapia to znacznie
wiecej. Dzigki ¢wiczeniom fizjotera-
peutycznym mozemy wspiera¢ funk-
cjonowanie de facto catego ludzkiego
organizmu, nie tylko ukladu rucho-
wego, ale i innych - np. oddechowego,
krazeniowego, limfatycznego, pokar-
mowego. To ogromna paleta rozma-
itych dziatan terapeutycznych. Nalezy
podkresli¢, ze fizjoterapeuta tak na-
prawde pracuje rekami, a czasem ca-
tym swoim cialem. To kontakt bardzo
fizyczny, dzigki ktoremu jedno cialo
oddziatuje na drugie.

Jaka jest rola fizjoterapii w procesie
leczenia? Co mozna przy jej pomocy
wyleczy¢? Jakie znaczenie ma fizjo-
terapia dla dzieci otoczonych opieka
paliatywna?

Jesli chodzi o dzieci bedace pod
opiekg hospicjum, to wiele przy-
padkéw zwiazanych jest z niepra-
widlowosciami w procesie rozwoju,
takimi jak wzmozone czy obnizone
napiecie miesniowe lub przykurcze.



Potrzebna jest rehabilitacja ruchowa,
ktéra ma te objawy niwelowaé. To bar-
dzo wazne, bo jedli s3 nieleczone, to
po pierwsze powoduja duze cierpienie
pacjenta, a po drugie moga prowadzi¢
do dalszych konsekwengji takich jak
deformacje ciata czy zlamania kosci,
a wraz z nimi ogromny bol. Wielu pa-
cjentéw hospicyjnych ma tez z powodu
swojej choroby problemy z oddycha-
niem. No i mogg pojawiac si¢ zwykle
infekcje. W takich przypadkach ¢wi-
czenia oddechowe sg $wietnym uzu-
pelnieniem procesu leczenia. Powaz-
nym wyzwaniem jest tez dtugotrwaty
brak ruchu, co u pacjentéw hospicjum
jest zjawiskiem bardzo czestym, bo
wtedy istnieje ryzyko pogorszenia sta-
nu ukladu krazenia. W takiej sytuacji
rehabilitacja to podstawa. Dodam, Ze
ja i moi koledzy, Gosia i Robert [Mal-
gorzata Lipiniska i Robert Sobieszczuk
- fizjoterapeuci WHD - przyp. red.],
odpowiadamy tez za regularnie waze-
nie i mierzenie pacjentéw. To bardzo
wazne, bo choroby moga powodowac

Z synkiem Karolem

zaburzenia w przyjmowaniu pokar-
moéw i musimy czujnie obserwowac,
czy nie ma ryzyka nadmiernego chud-
niecia lub - przeciwnie - powstania
otylosci.

Jaki powinien by¢ fizjoterapeuta?
Czy sa jakies cechy (fizyczne, psy-
chiczne), ktére do tego zawodu szcze-
golnie predestynuja lub - przeciwnie
- powoduja, ze nie powinno si¢ go
uprawiac?

Uwazam, ze dobry fizjoterapeuta po-
winien by¢ sprawny fizycznie, empa-
tyczny oraz posiadaé¢ latwos¢ komu-
nikacji. Pierwsza wymieniona przeze
mnie cecha to swego rodzaju $wiadec-
two prawidlowego dbania o organizm.
Zaniedbany fizycznie fizjoterapeuta
raczej nie bedzie dla pacjenta autoryte-
tem. Poza tym zwyczajnie nie da rady
wykonywa¢ tego zawodu, bo - jak juz
moéwitam - pracujemy naszym ciatem.
Natomiast empatia i umiejetnos¢ ko-
munikowania sie umozliwiajg zdoby-
wanie zaufania pacjenta, a co za tym

U pacjenta, Olusia Fabisiaka

idzie, efektywng wspotprace. W przy-
padku dzieci bedacych pod opieka
hospicjum domowego, to budowanie
zaufania najczgéciej dotyczy relacji
fizjoterapeuty z opiekunami dziecka.
To ich nalezy przekona¢ do stusznosci
$ciezki terapeutycznej, bo w koncu to
oni oddaja swoje dziecko w nasze rece.
Doslownie.

Od jak dawna pracujesz w WHD?
Dlaczego zdecydowala$ si¢ pracowac
w hospicjum domowym dla dzieci?
W WHD pracuje juz 6smy rok. Weze-
$niej odbylam staz w szpitalu w Lubli-
nie. Zajmowalam sie réwniez praca na
zlecenie w prywatnych przychodniach
dla dzieci. Kiedy osiem lat temu szuka-
tam pracy w Warszawie, los sprawil, iz
nawigzatam wspotprace z WHD. Oka-
zalo sie, ze zespot tego hospicjum to
jedna wielka rodzina i $wietne miejsce
do realizacji mojego powolania, jakim
jest pomaganie dzieciom. W miedzy-
czasie sama zostalam mama. Karol
ma juz dwa lata. Musze przyznac, ze
odkad pojawil sie na $wiecie, mam
wrazenie, ze o wiele lepiej rozumiem
rozterki rodzicéw naszych pacjentow.

Co jest w tej pracy najtrudniejsze,
a co najbardziej satysfakcjonujace?

Najtrudniejsze jest profesjonalne spel-
nianie swojej roli bez przesadnego
budowania wiezi emocjonalnej z pa-
cjentem. Wczesniej mowitam, ze pra-
cuje rekami, ale teraz myéle, ze w tej
pracy angazuje si¢ takze serce. I to do-
brze, bo empatia jest, jak juz wspomi-
nalam, bardzo wazna. Ale nadmierne
przywigzanie moze powodowal, ze
traci si¢ obiektywizm, ulega presji ze
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strony pacjenta lub jego opiekunéw.
To bardzo niebezpieczne. Innym waz-
nym aspektem jest uzyskanie zaufania
rodzicow najmlodszych pacjentéw,
ktérzy oczekuja szczegdlnej troski
dla swoich chorych dzieci. Z kolei
najwieksza satysfakcje daje u$miech
malucha i $wiadomo$¢, ze dzieki mojej
pracy nieuleczalnie chore dziecko nie
cierpi lub cierpi mozliwie jak najmniej.

Czy sa jakie§ wydarzenia, pacjenci,
ktorych wspominasz najczesciej?

Pacjent, ktory weiaz do mnie wraca we
wspomnieniach, to chlopiec, Szymus,
z zanikiem mieéni. Opiekowalismy
sie nim przez ponad dwa lata. Byl to
wyjatkowo dzielny, maly czlowiek.
Szymu$ emanowal pozytywna ener-
gia, $piewal piosenki disco polo, co
bylo niezwykle u tak matego dziecka.
Odszed! od nas, majac trzy lata [Szy-
mus zostal przyjety pod opieke WHD
w wieku 7 miesiecy - przyp. red.].

Pod jego wplywem zrozumiatam, jak
wazne jest docenianie kazdego dnia
w zyciu. Wcigz mam go przed oczyma.

Podczas pracy w WHD miala$ tez
»epizod filmowy”. Wcielila$ si¢ w ma-
me chorego dziecka. To byla bardzo
przekonujaca rola. Opowiedz o tym
doswiadczeniu.

To byl film edukacyjny. Powstat po to,
by pokaza¢ mlodym lekarzom i stu-
dentom medycyny, jak nalezy przeka-
zywac rodzicom nieuleczalnie chorych
dzieci informacje, jakich zapewne
nikt nie chciatby ustysze¢ - o choro-
bie ich dziecka, ztym rokowaniu, nie-
uchronnej $mierci. Ciekawe jest to,
ze tak naprawde nie bylo szczegélo-
wego scenariusza, tylko ogolny zarys
rozmowy, ktory przygotowala nasza
psycholog, Agnieszka Chmiel-Bara-
nowska, i doktor Tomasz Dangel.
Wiedzieli$my, jakie pytania zada nam
doktor Dangel, ale sposob udzielania

Kadry z filmu edukacyjnego, w ktérym Magda grata jedna z gtéwnych rél

odpowiedzi i ich tres¢ zalezaly od nas.
W czasie takich rozméw rodzice re-
aguja bardzo réznie. Chodzilo o to, by
pokaza¢, jak lekarz sobie z takimi re-
akcjami radzi i w jaki sposéb powinien
poprowadzi¢ rozmowe. Razem z kole-
ga Michalem rozumieliémy dokladnie
niefatwe realia, z ktorymi mierzg sie
rodzice naszych podopiecznych. Praw-
dopodobnie wlasnie dlatego wcielenie
sie¢ w role przyszto nam naturalnie.
Musze przyznaé, ze chwilami bylo to
emocjonalnie dosy¢ trudne. Ale chyba
sobie poradzilismy. W kazdym razie
nie bylo zadnych powtorek! [§miech].

Podobno kiedy$ prowadzila$ bloga.
Skad ten pomyst i dlaczego dzi$ mé-
wimy juz o nim w czasie przesztym?
Wszystko zaczelo sie¢ w 2014 roku.
Mialam juz wtedy pewne doswiadcze-
nie w pracy z dzie¢mi i pomyélatam,
ze moge sie swoja wiedzg podzielié.
Poprosifam meza informatyka, by
pomdgt mi zbudowal strone. Blo-
ga nazwalam ,Zdrowe bobo”. Byly
w nim rady dotyczace profilaktyki, ale
i reagowania w sytuacjach, gdy z ma-
luchem dzieje si¢ co$ niepokojacego.
W sumie opublikowalam kilkadziesiat
artykulow dotyczacych cigzy i porodu,
rozwoju dzieci, dolegliwosci i chordb,
pielegnacji maluchéw i rehabilitacji.
Troche wiedzy teoretycznej, duzo
praktyki. Ostatni artykul napisalam
w sierpniu 2016. Pisanie bloga wyma-
ga sporej dyscypliny, trzeba to robi¢
regularnie. A mnie coraz czgéciej
brakowalo czasu. Teraz, kiedy mam
synka, w ogdle nie wyobrazam sobie,
bym znalazla wolng chwile na pisanie.
Znéw sprawdzito si¢ to moje zyciowe
motto - planowalam, ze bede pisata
dtuzej, a tymczasem ,,Zdrowe bobo” to
juz chyba przesztos¢. Troche zatuje, bo
wlozylam w to przedsiewziecie sporo
serca.

Na szczescie Internet o niczym nie
zapomina. Twdj blog wciaz jest do-
stepny, prawda?

Nie wiem, czy kto$ tam jeszcze zagla-
da, ale jesli tak, to $wietnie. Pisalam
go, bo wierzytam, ze moja wiedza
komu$ sie przyda. Kto wie, moze
jeszcze kiedy$ do tego bloga wroce
i go ,,zrehabilituje”?

Dzigkuje za rozmowe



|sfmy spokojni

Historia Misi zaczela sie jeszcze przed jej urodzeniem. Wraz z rodzicami byla
pacjentka Poradni USG Agatowa i hospicjum perinatalnego Fundacji WHD.
Teraz jest podopieczng naszego hospicjum domowego. O tym, jak walczyla
o przyjécie na swiat i jaka walke musi jeszcze stoczy¢, opowiadaja jej rodzice.

iosng 2019 roku, kiedy dowie-

dzieliémy si¢ o ciazy, wielka
rado$¢ mieszala sie z obawg. Po dwdch
wczesniejszych  poronieniach  wcigz
nie byliémy pewni przyczyn, dla ktd-
rych one nastgpily. Dzieki pomocy
dr Agnieszki Sotowskiej z Karowej
[Szpital Kliniczny im. Ks. Anny Ma-
zowieckiej w Warszawie - przyp. red.],
doktadnej diagnostyce hematologi-
cznej i wdrozonej kuracji udalo sie
utrzyma¢ cigze. Pewni swego udali-
$my si¢ na wazne USG 12. tygodnia.
Nie spodziewalismy sie jakichkolwiek
klopotéw, jednak mina doktora i to,
co od niego ustyszelismy, sprowadzito
nas na ziemie.

Duza przezierno$¢ karkowa i towarzy-
szacy jej podskorny obrzek limfatyczny
wskazywal na ogromne prawdopodo-
biefistwo wystepowania jednej z triso-
mii [obecno$¢ dodatkowego, trzeciego
chromosomu - przyp. red.], przede
wszystkim trisomii 21, znanej jako ze-
spol Downa. MusieliSmy zaplanowaé
dokladng diagnostyke genetyczna,
trzeba bylo potwierdzi¢ lub wykluczy¢
wyniki USG. Zdecydowalismy sie na
szybka metode nieinwazyjng, zeby, nie
tracac czasu, dowiedzie¢ si¢, na czym

stoimy i zyska¢ ewentualng mozliwos¢
leczenia narastajacego obrzeku. Wyni-
ki badania w 99% potwierdzity zespo6t
Downa.

Tego chlodnego telefonu z przychodni
nie zapomnimy nigdy. Nieznane wcze-
$niej uczucie, kiedy styszy sie wyrok.
Dalismy upust emocjom. Pojawily sie
tzy i naturalne pytania ,,dlaczego nasze
dziecko, dlaczego my, jak to mozliwe

Nasi podopieczni

po tym wszystkim, co przeszlismy?”
Rozpacz trwata krétko. Szybko wrocita
rado$¢, ze Misia jest z nami. Narodzita
sie w nas ogromna mobilizacja, Zeby
sprowadzi¢ ja bezpiecznie na $wiat.
Zaczelismy czytaé o zespole Downa,
oswajac si¢ z perspektywa do tej pory
dla nas nieznang, funkcjonowaniem
w rzeczywistosci, ktora miafa nas i na-
szych bliskich nigdy nie dotyczy¢.

Bedziemy o nig walczy¢

Ostatecznie trisomie prosta 21. chro-
mosomu potwierdzito badanie amnio-
punkcji kilka tygodni pdiniej.
W miedzyczasie problemy zaczely sie

Misia z mama i pracownikami WHD - lekarzem, Matgorzatg Kepiriska,

i pielegniarzem, Michatem Nowickim.
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mnozy¢. Kolejne kontrole tylko po-
twierdzaly coraz cigzsze rokowania,
szanse na przezycie Misi spadaly, za-
czely pojawiac sie “zyczliwe” sugestie
o terminacji cigzy, réwniez ze strony
0s6b, ktore powinny nam zapewnia¢
fachowg pomoc i wsparcie. Straszenie
wizjg choroby, podsuwanie do podpisu
zg6d na aborcje - trudno uwierzy¢, ale
wlasnie takim sytuacjom musielismy
stawi¢ czolo. Paradoksalnie to nas
umocnilo w checi walki o zycie Misi.

Skupilismy si¢ na pozytywach.
Ogromnym wsparciem byla dla nas
postawa doktor prowadzacej, ktora nie
wyrokowala, tylko skupila sie na jak
najlepszym zadbaniu o cigze. Stan Mi-
si systematycznie sie pogarszal, obrzek
byt coraz wiekszy, z obawa wyczekiwa-
lismy kazdego, najmniejszego ruchu
w brzuchu. Poinformowano nas, zeby
zglosi¢ sie na izbe przyjec, kiedy ruchy
ustang. Przezycie Misi stalo sie kluczo-
we, wszystkie inne kwestie byly tylko
niewiele znaczgcym tlem.

Na spacerze z tatg - przy tezniach

Z mamg

Zostaliémy skierowani do poradni
USG Agatowa na warszawskim Zaci-
szu, gdzie dowiedzielismy sie, ze do
zespolu Downa i obrzeku limfatyczne-
go doszta jeszcze wada serca. Otoczeni
opieka pani profesor Joanny Szymkie-
wicz-Dangel i jej zespolu czuli$my sie

bezpiecznie. Wiedzieliémy, ze mamy
najlepsze mozliwe wsparcie. Zaréwno
poradnia, jak i hospicjum perinatalne
nadaly dodatkowy sens naszym zma-
ganiom. Zrozumieli$my, jak wazne jest
walczy¢ godnie i do korica, niezaleznie
od niesprzyjajacych okolicznosci.

Cuda sie zdarzaja

Upalny 28 czerwca dla nas byl kolej-
nym nerwowym dniem nastuchiwa-
nia, wyczekiwania na ruchy w brzuchu.
Idac na kontrolne USG, chcieliémy po
prostu uslysze¢, ze nie jest gorzej. Tak
bardzo chcieliSmy, aby Misi starczylo
sit do porodu, pragneli$my ja zobaczy¢
chociaz przez chwile, przytuli¢. To, co
stalo sie w gabinecie, jest wciaz jak sen,
tym razem piekny. Pani doktor z nie-
dowierzaniem obserwowata obraz na
monitorze - obrzek ustgpit catkowicie,
réwniez z osierdzia i jam ciala. “Czy to
ta sama pacjentka? To samo dziecko?”
- nie zapomnimy tych pytan do konca
zycia. Rozentuzjazmowana pani dok-
tor zawolala pielegniarki i bedacych
przy badaniu studentdw.

Z naszego punktu widzenia stal sie
cud, a medycznie - co$, co jest trudne
do wytlumaczenia, ale jednocze$nie
dowdd na to, ze nic nie jest przesadzo-
ne, ze nie mozna odbiera¢ szans, ze
trzeba walczy¢ do konca. Misia wywal-
czyla sobie zycie. Mnéstwo dobrych
myj$li, rzesze modlacych sie w réznych
zakgtkach $wiata ludzi, ofiarowane
pielgrzymki, codzienne trudy i po-
$wiecenia. Cud wymodlony i wypra-
cowany.



W droge

Narodziny

Ania:

11 pazdziernika czulam si¢ bardzo
dobrze, miatam spakowane niezbed-
ne rzeczy do szpitala, ale o porodzie
jeszcze nie myS$lalam. Tego dnia
w poludnie pojechaliémy na Karowa
na kontrolng wizyte, podczas ktdrej
nagle okazalo sie, Ze tetno Misi bardzo
spada. Pod gabinetem juz czekata pie-
legniarka z wozkiem. Popedziliémy na
izbe przyje¢, a potem od razu na od-
dzial, gdzie podltaczono mnie do apa-
ratu KTG [KTG - kardiotokografia,
czyli badanie polegajace na monito-
rowaniu serca plodu wraz z jedno-
czasowym zapisem czynnosci skur-
czowej miesnia macicy - przyp. red.].
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Jemy

Tetno Misi nadal spadato, wiec pod-
jeto decyzje o natychmiastowym ce-
sarskim cieciu. Misia po urodzeniu
trafila od razu do neonatologa, nawet
nie moglam jej przytuli¢. W przelocie
pocalowalam jej czolo. Péiniej juz
tylko katem oka widzialam pochy-
lonych nad nig lekarzy, kto§ mi po-
wiedzial, ze nie oddycha i konieczny
bedzie respirator. Po jakim$ czasie
oddech wrdcit, ale na tyle staby, ze
przewieziono ja w inkubatorze na
Oddziat Intensywnej Terapii Nowo-
rodka pod aparat CPAP [ang. skrét
Continuous Positive Airway Pressure
- stale dodatnie cisnienie w drogach
oddechowych - aparat do wspo-
magania oddychania - przyp. red.].

Trafilam najpierw na Oddzial Poope-
racyjny, a nastepnie na ginekologie.
Misie zobaczylam dopiero na drugi
dzien po porodzie.

Marek:

Kiedy Anig zabrano na cesarskie ciecie,
mnie grzecznie wyproszono poza od-
dzial. Cierpliwie, cho¢ z niepokojem,
czekalem i wypatrywalem, kto wyta-
nia si¢ zza co chwila otwierajacych sie
drzwi. W koncu ustyszatem diwick
kotek i pojawil sie konwdj - opleciony
kablami inkubator i polozona w nim
malutka Misia. £zy same podeszly mi
do oczu, nie bytem w stanie wykrztu-
si¢ slowa, tylko pofozylem dlon na
szybie. Mam corke! Poproszono mnie
o0 pojawienie sie za p61 godziny na Od-
dziale Intensywnej Terapii. Kilkana-
$cie minut pozniej pojawila sie Ania,
wieziona na Oddzial Pooperacyjny.
Poszedlem za nig szczesliwy, ze moje
kochane dziewczyny sg cale i juz jest
po wszystkim.

Trudne tygodnie

Misia zostala na oddziale jeszcze
dlugo po tym, jak my wrécilismy do
domu. Byta bardzo obrzeknieta, na
karku miata ogromne faldy skéry. Po
kilku dniach okazalo si¢, ze ma zapa-
lenie pluc, wiec skupiono sie na tym,
zeby znalez¢ dzialajacy antybiotyk,
a wszystko inne bylo na drugim planie.
Misia dostawata jedzenie przez sonde,
przeszla tez zottaczke fizjologiczng.
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To byty trudne tygodnie - na zmiane
placz, zal, niezrozumienie, ze wcigz
nie mozemy jej mie¢ przy sobie. Ta
rozlgka byla przeszywajaca. Szczesli-
wie oddzial, na ktory trafiliémy, jest
prowadzony przez wspanialy zespot
lekarzy i pielegniarek. Kiedy mijaly
godziny odwiedzin i trzeba bylo wyjs¢,
wiedzieli$my, ze zadbajg tam o Misie
jak o swoje dziecko.

Gdy Misia miata niecale dwa miesigce,
zaczeto planowad przenosiny do inne-
go szpitala, na Oddzial Kardiologicz-
ny. Dostalismy si¢ do Centrum Zdro-
wia Dziecka. Dlugo nie wiedzielismy,
co bedzie dalej, az w konicu wezwano
nas na cewnikowanie, czyli inwazyj-
ne badanie serca w warunkach bloku
operacyjnego. Okazalo si¢, ze wada
jest powazna i zlozona, wymagajaca
pilnego dziatania. Podjeto decyzje
0 operacji ratujacej zycie — zwezenie
tetnicy ptucnej. Ponad czterogodzinne
oczekiwanie wydawalo si¢ nieskon-
czonoscig. W koncu telefon od doktor
prowadzacej - z bloku operacyjnego
nadeszta informacja, Ze operacja sie
udafa. Misia dostala czas na wzrost,
nabranie sit i dalszg walke.

Kolejne tygodnie to ponowny roller-
coaster zdarzen i nastrojow. Pobyt na
Oddziale Intensywnej Terapii Poope-
racyjnej trwal prawie czterdziesci dni.
Ze tzami w oczach zostawialiémy tam
Misie w Wigilie, $wieta Bozego Naro-
dzenia i Nowy Rok. W tym czasie pro-
bowano znalez¢ przyczyny niskich sa-
turacji [nasycenie krwi tlenem - przyp.
red] i stabej kondycji oddechowej
Misi. Wykonano powtérne cewniko-
wanie serca, bronchoskopie i operacje
przepony. Ten ostatni zabieg przynidst
Misi ulge, parametry sie poprawily,
byta w stanie samodzielnie oddychac.
Z koncem stycznia wypisano nas na
zwykly oddzial, gdzie Misia odzyski-
wala sily, a my moglismy by¢ z nig na
zmianeg, przez caly czas.

Do domu!

Po trzech tygodniach zostaliémy prze-
niesieni na Oddziat Pediatrii i Zywie-
nia, na ostatnie przygotowania przed
wypisem. Poczuliémy si¢ jedna noga
w domu. Oddzielony od szpitala gléw-
nego, nowy budynek pod lasem, sala
zbezposrednim wyjéciem na zewnatrz,
za oknem wczesnowiosenne slorce.
Wstapily w nas nowe sily. Niestety!

Pierwsze spojrzenia

Kolejne zachlystowe zapalenie pluc
i konieczno$¢ zalozenia centralnego
wklucia na bloku podciely Misi skrzy-
dfa, a nas sprowadzily na ziemie. Mi-
chalinka bardzo zle zniosta narkoze
i ten, wydawalo sie, rutynowy zabieg.
Trafita na kilka dni na intensywna
terapie. Stamtagd powré6t do budynku
gléwnego na kardiologie i kolejne dtu-
gie tygodnie dochodzenia do siebie.

W koncu upragniony wypis. Misia
urodzila sie na nowo. Kiedy piszemy
ten tekst, minely cztery miesigce, ktore
spedzilismy w domu. Jest to najpiek-
niejszy czas w naszym zyciu. Czujemy
sie bezpiecznie pod opieka Warszaw-
skiego Hospicjum dla Dzieci, skad
otrzymujemy fachowe wsparcie i gdzie
poznaliémy cudownych ludzi. Misia
si¢ usmiecha, chlonie otaczajacy $wiat
i przyrode, rozkochata w sobie wszyst-
kich, z ktérymi sie styka. Jeste$Smy
pelni optymizmu przed powrotem do

szpitala nakluczowe badania i operacje.
Wiemy, ze wraz z Misig i z pomoca
personelu WHD zrobilismy wszystko,
aby sie przygotowa¢ na te batali¢ ma-
jaca da¢ Misi szanse na dlugie, radosne
zycie. Misia, nasza wojowniczka, wal-
czy zawsze na calego i do konca. O jej
determinacje jestesmy spokojni.

Ania i Marek Jaxa-Chamiec,
rodzice Michaliny
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: Michalinka urodzita sie
1 1.10.2019.

I Choruje na wrodzone

: wady rozwojowe prze-
I grod serca.

: Pod opieka WHD jest od
1 31.03.2020.
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jest muiykaﬂ

Wszystko mialo by¢ dobrze. Z niecierpliwoscia wypatrywali$my narodzin
naszego drugiego dziecka. Nie mogli$my sie doczeka¢, kiedy w koncu bedzie

z nami, kiedy bedziemy mogli go zobaczy¢, przytulic...

Niestety, los mial

dla nas niespodzianke, o ktorej lekarze nie powiedzieli nam w czasie cigzy.
Po porodzie tylko przez chwile cieszyli$émy sie, Ze synek jest juz po drugiej

stronie. Ta rados¢ szybko mineta...

ubu$ urodzit si¢ z jedng poétkuly

mozgowy. Cierpi na dziecigce
porazenie mozgowe, a lekooporna
padaczka torturuje jego cialo. Ma tez
matoglowie, holoprosencefalie i szereg
innych dolegliwosci. Nie moze sie-
dzie¢, nie jest w stanie samodzielnie
utrzymaé glowki, wiec przewaznie

————

Codziennos¢ Kubusia

lezy. Nawet po porodzie nie wiedzie-
lismy jeszcze, ze nasza codzienno$é
wkroétce stanie na glowie. Cieszylismy
sie z nowego cztonka rodziny i zbiera-
lismy gratulacje od otoczenia. Rado$¢
nie trwala jednak dtugo. Kubus doznat
wylewow II 1 IIT stopnia. Serce mi za-
marlo, bo nie wiedziatam, co si¢ dzieje

Nasi podopieczni

z moim dzieckiem. W domu na synka
czekala jego siostra, a my, zamiast cie-
szy¢ si¢ rodzicielstwem, rozpoczelismy
wykanczajace wyprawy po szpitalach
i specjalistach.

W pierwszej placowce kazano nam szu-
kac¢innego neurologa. Nicztego nie zro-
zumialam. Czemu innego? Dlaczego,
idac do szpitala po pomoc, jestem od-
sytana gdzie indziej, dlaczego kazg mi
radzi¢ sobie we wlasnym zakresie? Do
tej pory nie mieliémy duzej styczno-
$ci ze stuzba zdrowia. Teraz mialo sie
to zmieni¢. W kolejnej przychodni na
wizyte czekaliémy trzy miesigce. Dla
mnie to bylo nie do pomyslenia - jak
mate dziecko, ktéremu nie wiadomo co
dolega, moze czekac tak dtugo?! A jesli
wtedy bedzie juz za pézno? Nie mo-
glam spa¢ ani jes¢. Caly czas chciatam
mie¢ Kubusia blisko siebie, tak jakbym
tylko silg woli i milo$cia mogla ochro-
ni¢ go przed pietnem choroby, ktéra
jeszcze nie zostata odkryta...

Nie bylo na co czeka¢, szukalismy ra-
tunku u prywatnych specjalistow. Gdy
Kubu$ mial dwa miesiace, trafilismy
do Centrum Zdrowia Dziecka (CZD).
Jedyna diagnozg, jaka postawiono, byta
niedokrwisto$¢. Zlecono nam badanie
tomografem za... pot roku! Tego byto
juz za wiele. Nie mielismy sity na woj-
ne z publiczng stuzba zdrowia - cala
energie poswieciliémy na ratowanie
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naszego dziecka. Szczegdlnie wtedy,
gdy w szpitalu do organizmu synka
dostala si¢ bakteria, przez ktérg co
dwa dni musieli$my jezdzi¢ na zastrzy-
ki. Potem byty kolejne pobyty w szpi-
talach i kolejne badania. W koncu
lekarze zdecydowali si¢ pobraé plyn
moézgowo-rdzeniowy - to byl jedyny
sposob, by sie dowiedzie¢, z jakiego
powodu Kubus cierpi.

Operacije, operacje.

Synek mial pie¢ miesiecy, kiedy udato
sie postawic ostateczng diagnoze: dzie-
ciece porazenie mozgowe, maloglowie,
wady centralnego ukladu nerwowego.
Pézniej okazalo sie, ze syn cierpi takze
na padaczke lekooporng oraz dysplazje
lewego biodra. Chociaz wtedy te nazwy
niewiele mi méwily, czulam, ze jest
zle. W najczarniejszych koszmarach
nie $nilo mi sie, jak bardzo... Okazato
sie, ze mdj syn - ukochany, wyczeka-
ny - jest nieuleczalnie chory. Jednak,
mimo wielkiego cierpienia, poczutam
ulge - mieliémy diagnoze, moglismy
ruszy¢ z miejsca i zacza¢ walczy¢ o to,

Na wakacjach z mama

Kubusg w domu

by zycie Kubusia stalo si¢ mniej bole-
sne i fatwiejsze do zniesienia.

Chociaz myslelismy, ze walka ze szpi-
talami wreszcie si¢ zakonczyla, w rze-
czywistosci byt to dopiero poczatek.
Przyszed! czas na rehabilitacj¢ w CZD.
Chcielismy wysta¢ synka na turnus

rehabilitacyjny, jednak ze wzgledu na
nieustanne gorgczkowanie nie chcia-
no go tam przyja¢. Po wielu probach
udalo si¢ - Kuba mégt co trzy miesigce
jezdzi¢ na turnusy. Gdy juz widzieli-
$my $wiatetko w tunelu, spadl na nas
kolejny cios - dysplazja stawu biodro-
wego. Dwuletniego malca trzeba byto
na cztery miesigce wsadzi¢ w ciezki,
krepujacy ruchy gips. Jednak nie to
byto najgorsze. Przez jego stan zdro-
wia musieliémy przerwac rehabilitacje.
Gdy chcieli$my do niej wréci¢, odmo-
wiono nam, argumentujac to przerwa,
konieczng z powodu leczenia dyspla-
zji! Gdy stan zdrowia Kuby nieco sie
poprawil, pojechaliémy na kolejny
turnus. Minelo pie¢ dni i musieliémy
wraca¢ do domu. Pow6d? Opiekuno-
wie nie widzg postepéw, a dodatkowo
dziecko w nocy placze i nie daje spa¢
innym... MieliSmy tego dosy¢.

Z siostra Zuzig



W 2015r. Kuba przeszedl operacje
podciecia przywodzicieli i $ciegien.
Trzy miesigce pozniej odbyt sie kolej-
ny zabieg, tym razem lewego biodra.
To byt bardzo ciezki dla nas czas, syn
lezal przez 6 tygodni unieruchomio-
ny w gipsie od pasa w dol. Po zdjeciu
gipsu wcale nie bylo lepiej Kubus przy
kazdym matym ruchu, zmianie pielu-
chy czy pozycji plakal. Nastgpna ope-
racja usuniecia plytki z biodra miata
si¢ odby¢ za rok. Owszem, zabieg prze-
prowadzono, ale préba wyjecia plytki
sie nie powiodla. W calym swoim
zyciu Kubu$ przeszed! juz czternascie
operacji!

Pod opieka hospicjum

Zeby zajmowal si¢ Kubusiem, mu-
siatam zrezygnowa¢ z pracy. Czesto
si¢ zdarza, ze w nocy nie sypiam - to
wtedy synek jest najbardziej niespo-
kojny, czesto sie budzi, placze... Kazdy
dzien rozpoczynamy od oklepywania,
odsysania  nadmiaru  wydzieliny
z pluc, by tatwiej mu bylo oddycha¢.
W ciggu dnia trzy razy podaje mu leki.
Kubus, mimo choroby, jest jak kazde

12. urodziny

dziecko - czasami ma zly dzien, cza-
sami nie ma ochoty je$¢. Radoscig jego
zycia jest muzyka, przy ktérej stodko
zasypia. Uwielbia, kiedy jego siostra
czyta mu bajki, jest wtedy spokojny
i tak pieknie sie u$émiecha...

Pod opieke Warszawskiego Hospicjum
dla Dzieci przyjeto nas jesienia 2019 .
Jestesmy bardzo zadowoleni. Pracuja
tam naprawde wspaniali ludzie, ktd-
rzy pomoga, doradza, pociesza do-
brym stowem. To bardzo pozytywne
zaskoczenie. Przed chorobg Kubusia
nie wiedzieliémy o istnieniu takich
fundacji, a stowo hospicjum zle nam
si¢ kojarzylo. Teraz wiem, ze czlowiek
moze si¢ myli¢. Hospicjum bardzo
nam pomaga. Od WHD dostalismy
sprzet — koncentrator tlenu i asystor
kaszlu. Pracownicy codziennie dzwo-
nig, pytaja o stan Kubusia, przyjezdza-
ja z wizytami. Nie zostaliémy z tym
wszystkim sami. Chciatabym bardzo
podziekowa¢ WHD, ze zaopiekowalo
sie naszym synkiem i nami, Ze mo-
zemy na nich liczy¢ w kazdej chwili.
Dziekujemy wszystkim lekarzom,

Z mama nad morzem

pielegniarkom, a w szczegdlnosci na-
szej pielegniarce prowadzacej, Mal-
gorzacie Morawskiej, ktorg bardzo
polubili$my.

Kubus jest na zbilansowanej, wysoko-
biatkowej diecie przygotowanej przez
dr. Tomasza Dangla. Jej podstawa to
jajka, ser biaty, masto i banan. Propor-
cje mam w glowie. Posilek przygoto-
wuje codziennie rano na caly dzien.
Jestem zadowolona z tej diety, bo widze
ze synowi nie brakuje sktadnikéw od-
zywcezych. Podczas wizyt pielegniarki
i lekarze potwierdzajaz prawidlowy
przyrost masy ciata Kuby odpowiedni
do jego wieku.

8.06 Kubu$ skonczyl dwanascie lat.
Weszystko trzeba przy nim zrobi¢, nie
potrafi sie nawet przekreci¢ na boczek.
Nie jest fatwo by¢ rodzicami tak cigzko
chorego dziecka, ale ciesze sie, ze Ku-
bus jest z nami, ze moge go przytulaé,
catowad i czué jego cieplo.

Beata Kryszczak-Tomkiewicz,
mama Kubusia

Kubus urodzit sie
08.06.2008.

Choruje na dzieciece
porazenie mozgowe.
Pod opieka WHD jest od
27.11.2019.
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To jest zycie przy tozku chorego dziecka. Czasem trzeba zrezygnowac z ugo-
towania obiadu, a zaja¢ si¢ dzieckiem. W sumie dopiero niedawno si¢ tego
nauczylam. Wczesniej bardzo lubitam mie¢ wszystko zrobione na czas, do-
piete na ostatni guzik, a teraz wiem, ze najwazniejsza jest Ewelinka.

ywiad z Renata Sidor, mama
pacjentki Warszawskiego Ho-
spicjum dla Dzieci

Beata Bialy: O Ewelince juz kiedy$
pisali$my. Dzi$ chcialabym porozma-
wiac o pani.

e g 0 L

Ewelinka z rodzicami

Renata Sidor: Ojej, o mnie? Nie lubie
moéwic o sobie. Moze lepiej o Ewelince. ..

No dobrze, na poczatek troche o Ewe-
lince. Ale pozniej o pani.

Ewelinka choruje od urodzenia, ale
przez pierwsze lata zycia nie miala

postawionej diagnozy. W wieku dzie-
wieciu lat nastapit taki regres, ze w cia-
gu miesigca przestata chodzi¢, pogar-
szala sie tez mowa, miala trudnosci
z polykaniem. Okazalo sig, ze choruje
na encefalopatie z odkladaniem zelaza
w mozgu. Diagnoza zostala postawiona
w Instytucie Matki i Dziecka. Ale tak
naprawde pomoglo nam hospicjum.
Jak przeszlismy pod opieke WHD, to
stan Ewelinki sie polepszyl. Wreszcie
miata dobrane leki, diete, suplementy.
Na diecie ketogennej zleconej przez dr.
Dangla z hospicjum wreszcie zaczela
przybiera¢ na wadze.

Trudno bylo si¢ zdecydowa¢ na hospi-
cjum domowe?

I trudno, i tatwo. Z jednej strony nie
wyobrazalam sobie innego wyjécia. Ja
bym nigdy nigdzie dziecka nie odda-
ta, nawet nie wiem, czy znalaztabym
osobe, ktorej bym na tyle zaufala, by
si¢ opiekowata Ewelinka. Wydaje mi
sig, Ze ja to robie najlepiej. Ale troche
si¢ batam. Nie wiedzialam, jak dziala
hospicjum, a juz samo stowo Zle si¢
kojarzy. Wydawalo mi si¢, ze sko-
ro mowa o hospicjum, to znaczy, ze
Ewelinki juz zaraz z nami nie bedzie.
A tu - prosze - tyle lat z wami jestesmy!



Cala nasza rodzina jest teraz o wiele
silniejsza psychicznie, wiemy, Ze nie
jestesmy sami. Wazne s3 wizyty pra-
cownikéw hospicjum, wszystko jest na
biezaco kontrolowane - gastrostomia,
samopoczucie Ewelinki. Bardzo nam
pomaga rozmowa z psychologiem. To,
ze ksigdz do nas przyjezdza. Bardzo
sie¢ cieszymy, ze Ewelinka moze przyj-
mowa¢ sakramenty w domu. I mamy
cudowne pielegniarki - wczeéniej
Basie, teraz Malgosie [Barbara Wazny
i Malgorzata Morawska, pielegniarki
WHD - przyp. red.]. Ufam im i $cisle
sie stosuje do tego, co zalecaja.

Czego sie pani najbardziej obawiala?
Na poczatku nie miatam zaufania.
W naszym zyciu nagle pojawilo sie
wielu obcych ludzi. Pamietam tez, ze
sie upieratam co do diety. Balam sie,
Ze po zmianie diety organizm moze jej
nie przyjac. Zresztg wtedy w tej diecie
byt czarny salceson [$miech]. I wlasnie
tego salcesonu zmiksowanego z twaro-
giem nie mogtam jakos zaakceptowac .

Pani Renata Sidor

Myslatam sobie, ,jak ja moge dziecku
takie jedzenie da¢”. Ale z czasem sie
okazalo, ze wartosci odzywcze byly
dokfadnie wyliczone i dla Ewelinki ta
dieta, ulozona przez dr. Dangla, oka-
zala si¢ bardzo korzystna. Wiec na
poczatku to byly te dwie rzeczy - lek
przed dietg i brak zaufania. Brakowa-
to mi spokoju. Wszystko bylo nowe.
Do tego doszed! od razu remont. Od
pierwszych dni. Nie bylo dla nas do
konca jasne, czy nie bedziemy musie-
li za to zaplaci¢. Czlowiek mial wiele
réznych obaw...

Rozumiem, ze w remoncie pomogla
panstwu fundacja?

Tak - wyremontowane zostaly taras
dla Ewelinki i fazienka. My po prostu
nie dowierzali$my, ze kto§ moze co$
dla nas zrobi¢ za darmo. Muszg zresz-
tg powiedzieé, ze mocno nas studzilta
mama. My juz zaufalismy, Ze ta pomoc
jest bezplatna, ale mama, jak to star-
szy czlowiek, ostrzegala, ze pojdziemy
z torbami.

A teraz, po kilku latach domowej
opieki, jak wyglada pani dzien, taki
zwyczajny?

No wlasnie zwyczajnie. Wstaje, a ra-
czej wstajemy, okolo wpot do 6sme;j.
Na szcze$cie Ewelinka nie jest rannym
ptaszkiem. Najpierw leki, potem przy-
gotowuje positek, karmie Ewelinke.
Pézniej toaleta. Po lekach Ewelinka na
troche zasypia. Mamy gospodarstwo,
wiec jak maz jest w pracy, to ide do
zwierzat. Jak Ewelinka juz sie prze-
$pi, to albo wlgczamy telewizor, albo
czytamy ksiazki. Babcia tez jej cze-
sto czyta, a Ewelinka bardzo to lubi.
W okresie letnim uwielbia wychodzi¢
na dwor. Wiec jezeli maz jest w domu,
to wychodzimy, a jezeli meza nie ma,
to wynosz¢ Ewelinke na taras.

Bo taras jest na pietrze, tak?

Tak, na gorze. Ewelinka woli wyj$¢ na
dwor, wiec jak jest maz, to on ja znosi.
Kiedys calym jej oknem na $wiat byl
ten taras. Jak nam go hospicjum zro-
bilo, byliémy bardzo szczesliwi. Teraz
mamy specjalne 1dzko, ktore zrobit
maz, i kupiliémy nosze, wiec wspdlnie
mozemy jg znosi¢ na dot.

No tak, te schody sa dosy¢ waskie
i z zakretem, to nie jest taka prosta
sprawa...

Wlasnie. Nawet z noszami nie jest
tatwo. Kiedy$§ maz znosit Ewelinke
na rekach, ale teraz corka juz troszke
wazy, no i jak sie napnie, to robi sie
jeszcze ciezsza. Ona ma 21 lat, a nam
niestety tez wieku przybywa, a sit uby-
wa. W poludnie znowu trzeba poda¢
leki... Czasem zdarza mi si¢ pojecha¢
na zakupy, wtedy Ewelinka zostaje
z babcig, ale babcia nie wykonuje zad-
nych pielegnacyjnych czynnosci i nie
podaje lekéw, wiec jak gdzie$ pojade,
to z zegarkiem w reku, zeby wroci¢ na
czas. Cztery razy dziennie podajemy
positek i cztery razy dziennie ptyny.
Tez z zegarkiem w reku.

Czyli mozna powiedziec, ze rytm pa-
ni zycia odmierzany jest potrzebami
Ewelinki? Leki, karmienie, pielegna-
cja, zabiegi...

Wlasnie tak jest. To jest zycie przy
t6zku chorego dziecka. Dostosowane
do jej potrzeb. Czasem, jak ma gorszy
dzien, trzeba na przyklad zrezygnowaé
z ugotowania obiadu, a zaja¢ sie dziec-
kiem. W sumie dopiero niedawno sie
tego nauczylam. Wczeéniej bardzo
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lubitam mie¢ wszystko zrobione na
czas, dopiete na ostatni guzik, a teraz
wiem, Ze najwazniejsza jest Ewelinka
ija wcale nie bede zadowolona, ze zro-
bie ten obiad, jesli to si¢ odbedzie jej
kosztem. Ona czgsto domaga si¢ uwa-
gi. Nie mowi, ale umie mnie przywota¢
na swoj sposob. Bardzo lubi, jak sie
$wiat kreci wokol niej. Wiec kiedy co$
robie, czesto jestem zdenerwowana, bo
czuje, ze ona mnie potrzebuje. Moz-
na powiedzie¢, ze ona jest centrum
mojego $wiata. Myéle, ze przez to jej
starsza siostra [Sylwia, dwa lata starsza
od Eweliny - przyp. red.] troszke byla
pokrzywdzona... Bo zawsze Ewelin-
ka byta ta potrzebujacy i przez to na
pierwszym miejscu. Teraz tego zatuje.

Ale myséli pani, Ze czas poswiecony
dzieciom da si¢ tak dokladnie ,0d-
mierzy¢”? Przeciez - jak mowig -
sprawiedliwie to nie znaczy réwno,
prawda?

Tak, to prawda, nie da sie. Jesli jedno
dziecko jest chore, to jego potrzeby sa
zupelnie inne, a my cho¢ staralismy
sie nasza uwage dzieli¢, musieli$émy za
tymi potrzebami podazac.

.

Mama i cérka

A jak Sylwia znosila chorobe siostry?
Jako dziecko nie rozumiata pewnych
rzeczy, ale zawsze bardzo lubita Ewe-
linke. Ewelinka tez bardzo lubi sio-
stre. Kiedy Sylwia uczyta si¢ w liceum
z internatem, a potem byta na studiach
i mieszkala poza domem, to codzien-
nie do nas dzwonita. Ewelinka bardzo
czekala na ten telefon i zawsze zywo
udzielala si¢ w rozmowie. Co$§ tam
Sylwii na swdj sposéb opowiadata,

A
I.

1
¥

Ewelinka i jej rysowany, koci tatuaz, dzieto pielegniarki Matgosi

a Sylwia jej. Teraz juz Sylwia miesz-
ka z nami. Kiedy wychodzi do pracy,
przytula Ewelinke i umawia sie z nig
na stoliczek.

Stoliczek?

[Smiech] To taki nasz rodzinny zwy-
czaj. Kiedy siadamy przy Ewelince,
ona robi ,stoliczek” ze swojej raczki.
Jak maz dzwoni z pracy, zawsze méwi
»zamawiam stoliczek na osiemnastg”.
Ewelince chodzi o te blisko$¢. To dla
niej bardzo wazne. Jesli maz sie za-
pomni i usigdzie przy stole, Ewelinka
natychmiast stuka reka o 1dzko -
»to tu jest stoliczek, tu masz wypi¢
kawe!” Wszyscy pracownicy hospi-
cjum, ktérzy do nas przyjezdzaja, znajg
»stoliczek”.

Czy ma pani chwile dla siebie? Takie,
gdy robi pani co$, co lubi, po prostu
zajmuje si¢ swoimi sprawami?

Szczerze méwigc, nie bardzo. Moze
bym mogla, ale jako$ zawsze wole
robi¢ co$ dla innych - cérek czy me-
za. Nie mam wielu rozrywek. Raz czy
dwa razy w tygodniu jezdze na zaku-
py. Mogtby je zrobi¢ maz, ale dla mnie
to wlasnie takie chwile oddechu. Jak
to kobieta - czasem kupie jaki$§ dro-
biazg sobie, dziecku czy mezowi. Ale
jak meza nie ma w domu, to te zaku-
py robie w biegu. Poza tym ciesze sie,
jak moge wyjs¢ z Ewelinka na dwor
czy na taras. To moze nie jest wielka
odmiana, ale jest. Wypicie kawy pod
drzewami to juz duza przyjemnosé.
A w tym roku po raz pierwszy zasia-
tam w ogrodzie warzywa i to jest takie
moje mate hobby. Lubie sie przygladac,
jak wszystko roénie. Okazuje sie, ze



czlowieka cieszg drobiazgi. Na przy-
ktad wypad calg rodzing nad jezioro.
Mamy gospodarstwo, wiec na diuzszy
wyjazd nie mozemy sobie pozwolic.
Ale nawet wyjazd na jeden dzien to
wspaniata sprawa. To, ze w ogdle sie
na to odwazamy, zawdzieczamy hospi-
cjum. Wczesniej nam sie wydawalo, ze
z chorym dzieckiem sie nie da. Hospi-
cjum nauczylo nas, ze mozna, a nawet
trzeba. Na poczatku prawie nas do
tego zmusiliScie [$miech]. Ale dzigki
temu zobaczylismy inny $wiat. I mi-
mo fizycznego zmeczenia, bo przeciez
z chorym dzieckiem nie odpoczywa sie
tak jak ze zdrowym, to bardzo si¢ wte-
dy relaksujemy psychicznie. Ladujemy
baterie do pelna. Ewelinka tez uwielbia
te wyjazdy. Jak tylko widzi, ze si¢ pa-
kujemy, jest ogromnie szcze$liwa. Syl-
wia ze swoim chlopakiem tez z nami
jezdzi. Ciesze sie, ze sie nas trzymaja,
ze chcg z nami spedzaé czas.

Nie probowali panstwo dalszej po-
drozy?

Nie. Na przyklad, nigdy nie bylismy
nad morzem. Chetnie by$my pojecha-
li, ale taka daleka podréz dla Ewelinki
bylaby bardzo trudna. Jezdzimy samo-
chodem osobowym, Ewelinka lezy na
tylnym siedzeniu, obawiam sie, Ze nie
dalaby rady tyle godzin... Ale mysli-
my o tym, zeby wypozyczy¢ wiekszy
samochod. Moze si¢ uda. Chociaz na
dwa dni...

W rodzinie, gdzie jest chore dziecko,
rodzice sa bardzo skupieni wlasnie na
nim i czesto trudno znajdowac czas
dla siebie nawzajem. Czy panstwu sie
to udaje? Czy poza byciem rodzicami,
znajduja panstwo sile i czas na bycie
malzonkami?

Widok z okna domu paristwa Sidor

Nam sie udaje, aczkolwiek jest to bar-
dzo trudne. Zeby te blisko$¢ utrzymac,
trzeba ze sobg spedzal czas. Trzeba
by¢ z tg drugg osoba i tylko z nig. A to
w naszym przypadku bardzo rzadkie
chwile. Na przyklad wieczorem Ewe-
linke trzeba potozy¢ spa¢ - jak matle
dziecko.Izanim ona za$nie, ja sama juz
jestem ogromnie zmeczona, zasypiam
praktycznie razem z nig, cho¢ przeciez

Ewelinka z kapelanem WHD, ks. Wojtkiem Pieniakiem

chciatabym si¢ przytulié do meza.
Nauczyli$my sie z tym zy¢, ale bardzo
nam tego brakuje. Staramy si¢ ten czas
jako$ wygospodarowa¢, nawet kosz-
tem zmeczenia. Wlasnie wieczorem
to si¢ czasem udaje. Jak Ewelinka juz
zasnie, siadamy razem, rozmawiamy...

Raz udato nam sie razem wyrwac z do-
mu. Starsza cérka z chlopakiem zostali
z Ewelinkg i maz ,porwal mnie” na
motor. To bylo fantastyczne! Jestem
mu bardzo wdzieczna, bo ja - jak to ja
- stawialam opor, batam si¢ zostawi¢
Ewelinke, nie chcialam Sylwii angazo-
wat, ale on sie upart i bylo cudownie.
To byla prawdziwa wyprawa nad je-
zioro. Bytam taka szczesliwa! Czutam
si¢ jak nastolatka [$miech]. Poszlismy
wtedy na obiad i na spacer, trzyma-
liSmy sie za rece... Cudowne chwile.
No ale rzadko nam si¢ to zdarza.

Ale dzigki temu to jest troche jak
$wieto...?

Tak. I dlatego to si¢ bardziej docenia.
Wie pani, nawet wspolny spacer tylko
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we dwoje po naszym wlasnym polu
moze by¢ takim $wietem. Moze kto$
pomysle¢, ze 24 lata po $lubie to juz
sie takich rzeczy nie potrzebuje, ale to
nieprawda. Maz jest dla mnie najwigk-
szym wsparciem, moim przyjacielem
i ,psychologiem”. Trudno mi sobie wy-
obrazi¢ lepszego ojca dla moich corek.

Kazdy ma jakie§ marzenia. O czym
pani marzy?

Moje marzenia krecg si¢ wokot rodzi-
ny. Chcialabym jak najdluzej stuzy¢
Ewelince. Marze, zeby starsza corka
zaloiyla szczedliwg rodzine. Zebym
doczekala wnuczat. Chcialbym jej po-
magaé. Caly czas prosze Opatrzno$é
o zdrowie dla nas wszystkich. I modle
si¢ 0 spokdj w domu. Zdajemy sobie
sprawe, ze choroba Ewelinki jest nie-
uleczalna, Ze to co najgorsze jest jesz-
cze przed nami. I prosze Boga, zeby
zeby$my sobie poradzili, kiedy posta-
nowi nam jg odebraé. W tej chwili nie
wyobrazamy sobie zycia bez niej. Na co
dzien staramy sie o tym nie mysle¢. Ale
to kiedy$ moze nastgpi¢. Chcialabym
by¢ na to gotowa.

A co by pani poradzila innym rodzi-
com, ktorzy sa w podobnej sytuacji?
Czy jest co$ takiego, co chcialaby
pani im powiedziec?

Trzeba si¢ nauczy¢ zy¢ z chorobg

Ewelina na spacerze na specjalnym tézku zrobionym przez tate

wlasnego dziecka. Ja na poczatku nie
umiatam. Bylo duzo nerwéw. Miatam
depresje. Teraz sama siebie poznatam,
mam wiecej sily, jestem spokojniejsza.
Wazne, zeby zaakceptowal chorobe,
pogodzi¢ si¢ z nig, nie buntowa¢ sie.
Nie mozna ciagle zadawac sobie pytan
»dlaczego nas to spotkato”. Nie mozna
myslec ,to niesprawiedliwe”, ,za jakie
grzechy”, zazdrosci¢ innym, ze ich zy-
cie jest fatwiejsze. Takie pytania i mysli
niczemu nie stuza, tylko obcigzajg.
Nikt nam nie powie, dlaczego tak sie
stalo, Pan Bog to wie i tylko On. A my
musimy to przyjac i skupiac sie na tym,

by postepowad wlasciwie.

Dzigkuje za rozmowe

Ewelina urodzita sie
04.04.1999.

Choruje na encefalopatie
z odktadaniem zelaza

w mozgu.

Pod opieka WHD jest od
06.02.2013.

Z mama, pielegniarka WHD, Matgorzatg Morawska (z prawej) oraz fizjoterapeutka WHD, Magdalena Dykiel (z lewej)




tukasza

Pasjg Lukasza sa szachy. Gra w nie od dawna i przy szachownicy spedza wiele
godzin dziennie. Nie stroni tez od szachowej rywalizacji - gdy tylko moze,
bierze udzial w rozgrywkach i turniejach. Kibicuje mu cale hospicjum.
Ostatnio tez pokazal, co potrafi, i to na skale Swiatowa! Ale najlepiej opowie

o tym on sam.

Pandemia pandemiy, jednak turniej
szachowy odby¢ sie musi. W dniach
16-17 czerwca wziglem udzial w pierw-
szych Mistrzostwach Swiata Online
Oséb Niepelnosprawnych Ruchowo.
Ostatecznie zajalem pigte miejsce na
stu dwudziestu czterech uczestnikow.
Pierwszego dnia zawodow rozegra-
liSmy pie¢ partii, a drugiego cztery.
Lacznie wygralem sze$¢ partii, jedna
zremisowalem i dwie przegratem.

Turniej rozgrywany w sieci rzadzi si¢
zupelnie innymi prawami anizeli ten
stacjonarny. Po pierwsze, bylo mniej
czasu do namystu. Standardowo kazdy
z zawodnikow ma dziwie¢dziesigt mi-
nut na partie. Tu bylo raptem dziesie¢
minut! Dodatkowo mieliémy mniej
czasu dodawanego po kazdym ruchu
- tylko dziesig¢ sekund zamiast trady-
cyjnych trzydziestu.

tukasz podczas meczu na Prague International Chess Festival 2020

Nasi podop|eczn|
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Po drugie, aby mie¢ pewno$¢, ze zaden
z zawodnikéw nie bedzie oszukiwal,
poproszono uczestnikéw mistrzostw,
by kazdy z nich wlaczyt dwie kamery
- jedng z komputera i drugg z telefonu,
ktéra miata pokazywac caly pokéj. Do-
datkowo nalezalo caty czas udostep-
nia¢ ekran. Po trzecie, sam przesuwa-
tem bierki za pomoca gtadzika laptopa.

To byt méj pierwszy oficjalny turniej
rozgrywany przez Internet. Jestem
zadowolony, ze moglem wzia¢ w nim
udzial. Wynik nie do konca mnie sa-
tysfakcjonuje, poniewaz oczywiscie
chcialem wygrac. Juz wiem, jakie ele-
menty gry musz¢ poprawic, zeby w ko-
lejnym turnieju poszio mi lepiej. Wiec
zabieram sie do trenowania!

Eukasz Nowak

Mistrz Miedzynarodowej Federacji
Szachowej (fr. FIDE)

Podopieczny WHD

: tukasz urodzit sie

: 07.05.1997. Choruje na
 zanik miesni pochodzenia
I rdzeniowego typu l

: (zespot Werdniga-

I Hoffmanna). Pod opieka

| WHD jest od 07.07.1999.
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Wolontariat

Zycie czesto prowadzi nas najdziwniejszymi z mozliwych $ciezek. Zaskakuje
naglymi zwrotami akeji i zakretami. Pozornie trudnymi, nie do pokonania.
Czasem wydaje nam sie, ze krazymy w kolko, Ze znalezli$my si¢ w sytuacji

bez wyjscia. To tylko zludzenie.

Moje zycie w zaskakujacy sposob po-
prowadzilo mnie przez najrézniejsze
zakamarki i zakrety pozornie nie do
przejécia. Zawsze bylam osobg, ktéra
wiedziala, czego chce. Z optymizmem

Olga ze swoimi podopiecznymi z WHD

ienergiasztam do przodu. Batamssie, ale
bytam ciekawa tego, co mnie czeka. Lu-
bitam zdobywa¢ nowe do$wiadczenia.
Od dziecka miatam pomyst na swo-
je zycie. Wszystko bylo precyzyjnie

zaplanowane. Studia ekonomiczne na
jednej z najlepszych uczelni, kierunek
bankowo$¢. Nastepnie dobra praca
w centrali banku. Kolejne szczeble ka-
riery, coraz lepsza sytuacja materialna.
Plan na rodzine réwniez byl. Wspolne,
niedzielne obiady, usmiechniete dzieci.
Stabilizacja.

Alew zyciubywa tak, ze nie wszystko da
sig precyzyjnie zaplanowac. Nie wszyst-
ko wychodzi tak, jakby sie chciato.
Czasami okazuje si¢, ze twdj plan bie-
rze w feb. W moim zyciu wszystko
potoczylo si¢ lawinowo. W ciggu pieciu
lat odmienitam je o 180 stopni. Nie ja
sama. To ono mnie poprowadzito.

Praca w banku byla dla mnie ogrom-
nym wyzwaniem, niezmiernie cieka-
wym. Nie tylko nabratam doswiadcze-
nia merytorycznego, ale tez nauczytam
sie wspolpracy z ludzmi i przekonatam
sie, jak inni odnajduja sie w warunkach
stresu i konkurencji. Nigdy nie lubitam
niezdrowej rywalizacji i tak zwanych
przyjazni, ktére tak naprawde sa co
najwyzej powierzchowng znajomoscia.
Zawsze chcialam otaczaé sie ludZmi
iuwazatam, ze wszyscy sa sobie réwni.

Swoja prace lubitam wykonywac z duza
dokladnoscia. Ale z biegiem lat coraz
czgéciej moje ciato 1 umyst mowity mi,



ze nie jest mi najlepiej w takim $rodo-
wisku. Nie czutam sie pewnie. Poziom
stresu byl tak wysoki, ze odbijal si¢ na
moim zdrowiu fizycznym. Z drugiej
za$ strony dobra posada i dodatki do
niej byty dla mnie wygoda. Nie musia-
tam sie o nic martwi¢. I tak przepra-
cowatam w bankowosci pietnascie lat.

Az pewnego roku wszystko zaczelo sie
odmieniaé. Malzenstwo okazalo sie
zbyt trudne, wychowanie corki stato
sie zbyt duzym wyzwaniem, praca
nie dawala satysfakcji. Jedyna ostoda
bylo to, ze spodziewatam sie kolejnego
dziecka. Tym razem synka. I wtedy
nagle wszystko posypato sie jak kostki
domina. Rozstanie, zwolnienia grupo-
we po urlopie macierzynskim, samot-
ne macierzynstwo. Bylam przerazona.
Zostalam sama z dwodjka malutkich
dzieci, bez pracy. Balam si¢ niesa-
mowicie. Jedyng ostoja dla mnie byty
moje dzieci.

2 ™
| e, -

Olga Wojciechowska w odstonie korporacyijnej

A

Olga przy pakowaniu kwartalnika ,Hospicjum”

Zdalam sobie sprawe, ze tym, co jest
dla mnie najwazniejsze, to zbudo-
wanie bliskiej relacji z najblizszymi
na $wiecie istotami, zZe nie chce by¢
mama na pol etatu, a panig w kor-
poracji na caly etat. Chciatam aczy¢

wychowywanie dzieci z pracg. Pierw-
sze, 0 czym myslalam, to zapewnic¢
dzieciom bezpieczny dom, w ktérym
beda si¢ czuly kochane i szczesli-
we. A reszta? Jako$ sie pouklada.
Bo przeciez zawsze si¢ jakosuklada.
I tak mijaly miesigce. Z kazdym dniem
bytam coraz spokojniejsza. Zaufalam
wlasnemu instynktowi, to on mnie
prowadzit. Dzieci podrosty na tyle,
zeby chodzi¢ do przedszkola, szkoly.
Ja miatam sporo wolnego czasu.

Poczutam wtedy silng potrzebe prze-
kazania swojej dobrej energii innym
ludziom. Chciatam pomaga¢. Mnie za
bardzo nikt nie pomagal w trudnych
chwilach, bytam we wszystkim sama.
Ale miatam na tyle sity i spokoju,
aby wpiera¢ innych, chociaz pewnie
sama tej pomocy jeszcze potrzebo-
walam. Moje dzieci pokazaly mi, jak
bardzo wazne s3 w moim zyciu. To
one doprowadzily mnie to tego miej-
sca, gdzie teraz jestem. Pewnego dnia
natknetam sie na strone internetowg
Warszawskiego Hospicjum dla Dzieci
i zaczelam szuka¢ informacji o wo-
lontariacie. Nie zastanawiajac sie zbyt
wiele, zadzwonitam i uméwitam si¢ na
spotkanie informacyjne.

Okazalo sie, ze sprawami wolontariatu
zajmuje si¢ Mirek [Mirostaw Dziekan-
ski, koordynator wolontariatu - przyp.
red.], niesamowicie otwarty czlowiek.
Przegadalismy chyba ze dwie godziny
o wszystkim i o niczym, potem w piet-
nascie minut omoéwilismy sedno wo-
lontariatu w WHD. I tak oto znalaztam
si¢ wérod ludzi, ktorzy codziennie wy-
pelniaja swoja misje pomagania i prze-
kazywania chociaz malej odrobinki
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dobra, nie zadajac niczego w zamian.
To tutaj poczutam, Ze jestem wsrod
ludzi szczerych, dobrych, z pragnie-
niem niesienia pomocy. Tutaj moge
oddac troche swojej energii, szacunku
i milosci do drugiego czlowieka, bez
wzgledu na to, kim by nie byt. Czy jest
dzieckiem pigknym i zdrowym, czy
dzieckiem wymagajacym szczegolnej
opieki na co dzien. Bo kazdy cztowiek
zastuguje na szacunek i dobro.

Pomaganie okazalo si¢ by¢ bardzo bu-
dujace. Pozornie to ja potrzebowalam
wsparcia, a okazalo sie, ze moge je
dawaé. Nawet nie wiecie, jakie to
cudowne uczucie otrzyma¢ wiado-
mos¢ od rodziny, z ktdra sie wspotpra-
cowalo, ze $wietnie sobie radzg!

I tak oto lata mijajg, a moje Zycie na-
biera nowego wymiaru. W mlodosci
nie chciatam by¢ mama - teraz czerpie
ogromng rado$¢ z macierzynstwa.
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Olga Wojciechowska w trakcie rajdu samochodowego Off Road

Chciatam robi¢ kariere w banku - te-
raz rozwijam wlasny biznes. Nieszcze-
re znajomosci zamienitam na praw-
dziwe przyjaznie. Nigdy wczesniej nie

umiatam zajmowac si¢ dzie¢mi, a teraz
czerpie ogromng rado$¢ z pomagania
dzieciom w fundacji.

Zycie zawsze wybierze dla nas najwla-
$ciwsza Sciezke. Jedyna - tylko dla nas.
Ale nie mysl, ze bedzie fatwo i kolo-
rowo. Warunek jest jeden. Zachowaj
wiare, spokéj i optymizm, pomimo
zawirowan i przeciwnosdci, pomimo
wszystko... Wtedy Zycie nagle stanie
si¢ pickne. Twoje.

Czesto zadaje sobie pytanie, jakie
zyciowe $ciezki przyjdzie mi jeszcze
przej$é. Jedno jest pewne - bedzie cie-
kawie...

Olga Wojciechowska
Wolontariuszka WHD

Czy wiesz ze...

W roku 2019 prace
WHD wspierato

41 wolontariuszy.
Odbyli oni

463 wizyty w domach
chorych

dzieci, przemierzajac
w tym celu

37 400 km.



0'majacej nastapic

jesieni

Powszechnie wiadomo, Ze istnieje co$ takiego jak ,,nieuchronna rzeczy kolej”.
Po burzy slonce, po zimie wiosna, po dziecinstwie mlodos¢, a po mlodosci. ..

sami wiecie.

d kilku dni chodzi mi po glowie

piosenka z tekstem Andrzeja
Waligorskiego i muzyka Aleksandra
Grotowskiego Jesieri idzie. Spiewato sie
ja z zapalem na harcerskich ogniskach
jakies lata $wietlne temu. Piosenka
jest o tym, jak to staruszek i staruszka
wieszczyli nieuchronne nadejscie jesie-
ni. Najlepsza za$ byla pointa (taki juz
los pointy, Ze musi by¢ najlepsza), ktéra
brzmiata:

A byt sierpieti, pogoda przesliczna,
Wszystko w ztocie stato i w zieleni.
Précz staruszkéw nikt chyba nie myslat
O majgcej nastgpic jesieni...

Teraz tez jest sierpien. Pogoda prze-
Sliczna, dookota zielen, zfoto i wrzos.
A ja podspiewuje sobie, ze jesien idzie,
nie ma na to rady. I bynajmniej nie
mysle z poblazliwoscig o staruszce
z piosenki, ktéra staruszkowi kazata
w sierpniu zaktada¢ pulower. Ba, sama
przejrzalam ostatnio szafe z jesienno-
-zimowym przyodziewkiem, spraw-
dzajac, czy aby jakie$ mole mi si¢ do
sweterkow nie dobraly. Przeciez moze
zrobi¢ sig chlodno juz jutro lub pojutrze
lub moze za tydzien... Taka jest prze-
ciez nieuchronna rzeczy kolej.

I kiedy tak, nucgc sobie Waligorskiego,
robitam przeglad swetréw i polarow,
ktore ani chybi juz za chwile beda jak
znalazt, naszly mnie dwie refleksje. Po
pierwsze dotarlo do mnie, ze jeszcze
catkiem niedawno (przy czym zastrze-
gam, ze ,niedawno” to pojecie bardzo
wzgledne) cos takiego jak audytowanie
jesiennych swetréw w sierpniu w ogé-
le nie przysztoby mi do glowy. Raczej
koncentrowatabym si¢ na T-shirtach,
szortach i zwiewnych sukienkach,
kierujac si¢ powszechnie dostepng wie-
dza, ze zblizajacy si¢ wrzesien to prze-
ciez de iure wcigz jeszcze lato. Osta-
tecznie kalendarz wie, co méwi. Skoro
zatem w glowie mi polary, nalezy chyba
uznaé, ze zyje juz dostatecznie dlugo,
by wiedzie¢, ze jesien idzie, nie ma na
to rady i nawet globalne ocieplenie tego
faktu nie zmieni. To sie, prosze pan-
stwa, nazywa do$wiadczenie!

Rzecz, sama w sobie, cenna i doceniana
przez wigkszo$¢, z nielicznymi wyjat-
kami, do ktérych nalezy Oscar Wilde,
twierdzacy, ze do$wiadczenie to imie,
jakie nadajemy wlasnym bledom. Ale
Wilde znany byt z tego, ze wszystko po-
trafit podla¢ gestym sosem sarkazmu.
Pomijajac wigc Wilde’a, doswiadczenie

ma dobrg prase, a jego posiadanie jest
na ogot powodem do zadowolenia, bo
pozwala unikna¢ rozmaitych proble-
moéw. Jak na przyklad przezigbienie,
ktore mozna ztapa¢, jesli mole zzarly
nam swetry, a tu znienacka przyszla je-
sien. Mnie to juz nie grozi, bo sweterki
przejrzane i wywietrzone. Ha!

Zebym jednak nie popadla w samo-
uwielbienie, w sukurs przyszta mi dru-
ga refleksja. Pojawita si¢ natychmiast,
gdy wynurzylam sie z szafy i wyjrza-
tam za okno. A byt sierpiert, pogoda
przesliczna... Zupetnie jak u Waligér-
skiego. Lato w apogeum. A co ja robie,
zamiast gwizdna¢ na psa, przypia¢ mu
smycz i natychmiast jecha¢ do najbliz-
szego lasu? Ja przygotowuje sie do ma-
jacej nastapic jesieni! Trace to, co mam
tuiteraz, na rzecz tego, co zapewne na-
stapi, z tym ze dokladnie nie wiadomo,
kiedy, a bardzo prawdopodobne, ze ani
jutro, ani pojutrze. Do$wiadczenie?
Przezorno$¢? Moze trzeba postuchad
rady ,nie troszczcie sig zbytnio o ju-
tro...”? Z naciskiem na zbytnio.

Wiec poki sierpien za oknem, niech mi
sie jesien nie placze po glowie. Wpusz-
cze ja tam z powrotem po dwudziestym
wrzeénia. A zeby ja skutecznie odstra-
szy¢, dla odmiany nuce sobie: Lato
pachngce mietg, lato koloru malin...

Beata Bialy
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Na przelomie czerwca i lipca w hospicjum Fundacji WHD goscilo dwoje
stazystow, ktorzy w ramach specjalizacji z neurologii dzieciecej postanowili
poglebi¢ wiedze z zakresu pediatrycznej opieki paliatywnej. Pawel i Kasia
spedzili z zespotem WHD tydzien, ktory wypelnily im wizyty u pacjentow,
analiza przypadkow oraz szkolenie pod kierunkiem dr. hab. n. med. Toma-
sza Dangla. Swoimi wrazeniami podzielili si¢ z naszym kwartalnikiem.

Neurologia dziecieca

poza oddziatem

Nazywam sie Pawetl Dryzalowski,
jestem  absolwentem  Uniwersytetu
Medycznego w Lublinie (2009-2015),
natomiast od 2016r. specjalizuje sie
w neurologii dzieciecej. Sciezke roz-
woju wybralem w trakcie studidw.
Od poczgtku interesowala mnie dzie-
dzina neurologii, najbardziej zlozona

Kasia i Pawet

i tajemnicza sfera naszego organizmu -
ludzki mézg, procesy z nim zwigzane,
a takze miejsce, gdzie ma Zrédlo nasze
wlasne ,,ja”, to co czyni nas tym, czym
jestesmy i ksztaltuje nasze dziatania.

Bedac na stazu podyplomowym, my-
slatem o wyborze specjalizacji z neu-
rologii dorostych lub psychiatrii. Zwrot
akcji dokonat sie podczas odbywania

Y Pf';;C
domowym dla dzieci

stazu w Oddziale Pediatrii oraz w Po-
radni Neurologii Dziecigcej, gdzie mia-
tem okazje do$wiadczy¢ satysfakeji,
jaka niesie praca z dzie¢mi oraz mozli-
wo$¢ pomocy najmlodszym.

Przez sytuacje panujaca w ochronie
zdrowia w naszym kraju, tj. niedo-
finansowanie sektora medycznego,
znaczne braki kadrowe (wskaznik licz-
by lekarzy na tysigc pacjentow w Polsce
t02,38 ,a - dla poréwnania - w Europie
Zachodniej to $rednio 3,6), my, lekarze,
jestesmy nieco bardziej oblozeni pracg
niz nasi zachodni sgsiedzi. Wigze sie
to z braniem dodatkowych dyzuréw,
praca w przychodni z nadgodzinami
oraz szukaniem dodatkowych miejsc
pracy z powodu zarobkéw nizszych od
oczekiwanych.

Wrybierajac si¢ na staz z medycyny pa-
liatywnej w Fundacji WarszawskieHo-
spicjum dla Dzieci (WHD), w gléwnej
mierze odczuwalem wspolczucie dla
rodzin opiekujacych sie $miertelnie
chorymi dzie¢mi, ktdre czasami widzi-
my w naszych oddziatach szpitalnych.
Sa to przypadki rzadkie, cechujace sie
ogolnie ztym rokowaniem. Po stronie
personelu medycznego pozostaje pod-
trzymywanie jak najlepszej jakosci
zycia i niesienie ulgi w cierpieniu pa-
cjentom oraz ich rodzinom.



Jadac pierwszego dnia do hospicjum,
po prawie godzinnej podrézy, dotar-
lem na ulice Agatowa 10. Odprawa
zespolu zaczyna si¢ tam punktualnie
o godzinie 8:00. Na liscie pacjentéw
hospicjum znajdowalo sie ok. czter-
dziescioro dzieci. W sklad personelu
WHD wchodzg lekarze, pielegniarki,
rehabilitanci, psychologowie, pracow-
nicy socjalni i inni pracownicy po-
magajacy w organizacji. Wszyscy oni
obecni s3 na odprawach. Bywaja tez
pomagajacy w pracy fundacji wolon-
tariusze.

Zgodnie z ustawowa norma kazdy
pacjent powinien mie¢ min. dwie do-
mowe wizyty lekarskie w miesigcu
i dwie wizyty pielegniarskie w tygo-
dniu. W rzeczywistoéci na poczatku
opieki wizyty odbywaja sie czedciej
z powodu koniecznosci edukacji ro-
dzicéw i wprowadzenia ich w nowg
sytuacje. Od hospicjum wymaga to
bardzo precyzyjnie ulozonego planu
i rozdzielenia obowigzkéw pomiedzy
pracownikow.

Po odprawie nastepuje podziat zespo-
6w na grupy, w zaleznosci od potrzeb

PRZEKAZ

pacjenta, a nastepnie podroz trwajaca
niekiedy okoto dwdch godzin, a czasem
nawet i dhuzej, w zalezno$ci od miejsca
zamieszkania dziecka. Warszawskie
Hospicjum dla Dzieci obejmuje swoim
zasiegiem miejscowosci i wsie lezace
do 100 km od Warszawy, co przektada
sie $rednio na 1-2 wizyty dziennie od-
bywane przez kazdy zespot.

W trakcie pieciodniowego stazu bytem
z wizyta u szedciu pacjentéw cierpia-
cych na schorzenia neurologiczne. Na
porannych odprawach pracownicy
WHD sugerowali, do ktérego pacjenta
powinienem pojecha¢, by zebraé wy-
wiad i zbada¢ neurologicznie dzieci
cierpigce z powodu padaczki czy du-
zych napie¢ miesniowych w przebie-
gu schorzen o podiozu genetycznym
(np. zesp6l Patau) lub metabolicznym
(np. choroba Niemanna-Picka). Po-
wyzszych przypadkéw nie spotyka
sie czesto w szpitalach, gdzie z reguty
stawiana jest tylko diagnoza. Dlatego
mozliwo$¢ przyjrzenia si¢ im w wa-
runkach domowej opieki paliatywnej
bylo bardzo interesujagcym do$wiad-
czeniem.

POOATHLU
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Tomasz Dangel i stazysci: Katarzyna Fedorczyk i Pawet Dryzatowski

Na wizytach personel hospicjum zbie-
ra dokladny wywiad od opiekunéw,
uwzgledniajacy  stopien  nasilenia
danych dolegliwosci, oceng sytuacji
ogolnej (w tym takze dotyczacej pro-
bleméw socjalnych). Odbywa sie ba-
danie przedmiotowe, w tym dokladna
ocena ukfadu krazenia, oddechowego,
pokarmowego, badanie stanu skory
i blon $luzowych, badanie neurolo-
giczne. Majg tez miejsce interwencje
dorazne w stanach naglacych, jak np.
opanowanie bolu, ciezkie infekcje czy
podejrzenie krwawienia lub niedroz-
noéci jelit. Stosuje sie farmakoterapie
objawowa, modyfikuje si¢ dawki stoso-
wanych dlugookresowo lekow. W razie
koniecznosci odbywaja si¢ konsultacje
z lekarzami innych specjalnosci.

Odwiedzajacy pacjentéw  personel
ocenia tez wydolnos¢ cewnikédw,
PEG-6w [przezskérna gastrostomia
endoskopowa - przyp. red], rurek
tracheotomijnych. Tam, gdzie to moz-
liwe, w razie potrzeby dokonuje sie ich
wymiany. No i dba si¢ o og6lng higiene
pacjenta - pielegniarki i fizjoterapeuci
wykonuja kapiele, rehabilitacje, ma-
saze rozluzniajace i toalete oskrzeli
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(oklepywanie), oceniany jest stan jamy
ustnej. Wszystko to jest skrupulatnie
odnotowywane w dokumentacji me-
dycznej. Pacjenci nagrywani sa tez na
kamery wideo, by na kolejnej odprawie
caly zespot mogt zapoznaé sie z ich sta-
nem i wdrozonymi $rodkami terapeu-
tycznymi.

W trakcie regularnego odbywania wi-
zyt domowych, nie sposob nie wej§é
w pewnego rodzaju wiez emocjonalng
z rodzinami przezywajacymi osobista
tragedie. Pracownicy hospicjum musza
kierowaé sie niebywalg empatia, ale
réwniez taktem i zrozumieniem dla
trudnej sytuacji opiekundw. Bywaja
takze bardzo cieple, rodzinne, pokrze-
piajace chwile, dajace site do dalszej
pracy.

Staz w WHD dal mi doglebny wglad
w sytuacje, z jakimi muszg mierzy¢ sie
pracownicy hospicjum, ale tez pokazat
wielokrotnie, z jakg zaradnoscig i mi-
toscig podchodzg do dziecka rodzice,
ktorzy nie sktadaja broni w walce o lep-
sze zycie swoich nieuleczalnie chorych
dzieci.

Dobrze, ze jest takie miejsce

W ramach szkolenia specjalizacyjnego
z neurologii dziecigcej miatam ostatnio
okazje odbyc¢ staz z zakresu opieki pa-
liatywnej w Warszawskim Hospicjum
dla Dzieci. Bylo to jedno z najbardziej
pouczajacych doswiadczen w moim zy-
ciu - zaréwno prywatnym, jak i zawo-
dowym. Niezwykle cenna lekcja bélu,
cierpienia, ale tez rado$ci i mitosci.

Staz ten znaczaco rdznil sie od pracy,
ktdra na co dzien wykonuje w szpitalu,
gdzie kontakt z pacjentem jest okreso-
wy 1 ograniczony zazwyczaj do kilku
czy kilkunastu dni w roku. Pracujac
w szpitalu, czesto zalatwia si¢ wiele
spraw na raz, nie majac dostatecznie
duzo czasu na spokojng i wyczer-
pujaca rozmowe z chorym oraz jego
opiekunami. Zegnajac sie z moimi
pacjentami na oddziale, czesto mowie
im: ,Do widzenia, oby$my sie spotkali
w innych okolicznosciach”. Bo pobyt
w szpitalu nigdy nie jest przyjemnym
doswiadczeniem, zaréwno dla dzieci,
jak i rodzicéw, a czesto bywa wrecz
przezyciem traumatycznym.

Natomiast w hospicjum domowym
kontakt z podopiecznymi jest regular-
ny, pracownicy WHD staja si¢ wazna
czescig ich zycia, poznajac bardzo do-
brze wszystkich cztonkéw rodziny, ich
zainteresowania, marzenia czy pasje.
Udzielana przez nich pomoc nie do-
tyczy wylacznie kwestii medycznych,
jest to czesto rowniez zwykla rozmowa
czy dobre stowo, tak potrzebne podczas
gorszych dni.

Odbyty przeze mnie staz trwal zaled-
wie tydzien, przez ten czas zdazylam
jednak pozna¢ i odwiedzi¢ wielu pa-
cjentow oraz ich cudowne rodziny.
U kazdego z podopiecznych hospicjum
zostalam serdecznie przyjeta, niczym
odwiedzajacy ich daleki krewny. Ta
niezwykla otwarto$¢ pozwolita mi
poczu¢ sie w ich domach swobodnie,

co zaowocowalo wieloma rozmowami,
ktére dla mnie byty niezwykle poucza-
jace. Wyniostam z nich wiele cennych
lekgji 1 wskazéwek, ktére z pewnoscig
wykorzystam w przysztosci w moim
zawodowym zyciu.

Pomimo trudnosci, z ktérymi przy-
szlo im sie mierzy¢, wszystkie pozna-
ne przeze mnie rodziny majg w sobie
niezwykly hart oraz pogode ducha.
Od zawsze podziwialam optymizm
i sile u dzieci - niezaleznie od cierpie-
nia i bolu, ktére sg ich udzialem, za-
chowujg beztroske i niewinnos¢. Mito
jest patrze¢, jakg rado$¢ dajg im drobne
upominki od hojnych darczyncéw, ktd-
re cho¢ na moment powodujg u$miech
na ich twarzach.

Czuje sie niezwykle podbudowana, jako
cztowiek i mloda lekarka, $wiadomo-
$cia, ze istnieja w Polsce miejsca takie
jak WHD, gdzie dzieci oraz ich najbliz-
si mogg zazna¢ nie tylko kompleksowej
opieki medycznej, ale réwniez ducho-
wej, psychologicznej czy materialne;j.
Wiez, ktéra taczy pracownikéw ho-
spicjum z ich podopiecznymi, jest dla
mnie niezwykta i piekna. Pomimo
towarzyszenia dzieciom oraz ich naj-
blizszym w najcigzszym okresie Zycia,
taczg ich serdeczne i przyjacielskie re-
lacje, wspierajq sie zaréwno w lepszych,
jak 1 trudniejszych chwilach, wiele sie
wzajemnie od siebie uczac.

Jestem pelna uznania oraz podziwu
dla pracownikéw WHD. Patrzenie na
cierpienie innych nigdy nie jest proste,
tym bardziej kiedy dotyka ono tych
najmiodszych. Praca w takim miejscu
wymaga ogromnej pokory wobec prze-
mijania i akceptacji kruchosci ludzkie-
go istnienia, a jednoczesnie olbrzymiej
sity, by méc wspiera¢ chorych oraz ich
rodziny w najtrudniejszych dla nich
momentach zycia. Uwazam, ze nale-
zy im si¢ za to podziw i bezgraniczny
szacunek. Dziekuje za to, co robicie dla
swoich podopiecznych, jestescie wielcy!

Czuje sie zaszczycona, ze zostalam
zaproszona do poznania malej czastki
$wiata i codziennosci Fundacji WHD.
Dziekuje Wam oraz Waszym Pod-
opiecznym i ich rodzinom za te moz-
liwos¢. Dzigkuje za wszystko i... do
zobaczenia!

Lek. med. Katarzyna Fedorczyk
Stazystka WHD



(1.ntrum Artur Januszaniec

Aktualnosci

zddla'WH‘Dlll

Wielki Test TVP znow okazal sie dla nas szczesliwy. Trzeciego czerwca znane
postacie kultury, sportu i dziennikarstwa ,zdawaly” w studiu TVP ,Wielka
Mature Polakéw”. Zwyciezyli bracia Adam i Jakub Zdréjkowscy, ktorzy po-
stanowili, Ze nagroda trafi do naszej fundacji.

Tydzien pdzniej, 9 czerwca, do siedziby
Warszawskiego Hospicjum dla Dzieci
przyjechala ekipa telewizyjna Wielkie-
go Testu, by uwieczni¢ moment prze-
kazania nagrody. Odwiedzit nas jeden
ze zwyciezcow, Adam Zdréjkowski.
Jego brat, Jakub, nie mdgt sie w tym
terminie z nami spotka¢, dlatego pan
Adam reprezentowal obu zwyciezcow.

Spotkanie z pielegniarka, Jolg Stodownik

Adama Zdréjkowskiego niektorzy by¢
moze pamietajg z serialu ,Rodzinka.pl”,
gdzie gral jednego z synéw panstwa
Boskich, Kube. Spytaliémy pana Ada-
ma, dlaczego wraz z bratem wybrali
naszg fundacje na beneficjenta wygra-
nej przez nich nagrody. W sposéb bar-
dzo wzruszajacy odpowiedzial, ze ujeta
ich idea hospicjum domowego, dzigki
ktérej nieuleczalnie chore dzieci moga

przezywad swoja chorobe nie w szpitalu,
a w domu, otoczone mitoécia.

Pogratulowaliémy obu zwyciezcom
wygrania tak trudnego testu, na co
pan Adam z skromnie przyznal, ze
jako najmlodsi z wszystkich biorgcych
udzial w tescie osob, panowie Zdroj-
kowscy mieli swoja, niedawno zdawa-
ng mature $wiezo w pamieci, a ponadto
- jak to ujal - czasem ,wystarczy do-
brze strzelac”.

Podczas calego spotkania towarzyszyta
nam ekipa TVP. Obecno$¢ kamery byta
oczywiscie troche peszaca, ale serdecz-
ny sposob bycia naszego goscia sprawil,
ze przekazanie czeku przebiegto w nie-
zwykle sympatycznej atmosferze, co
- mamy nadziej¢ — wida¢ na zdjeciach.
My odebraliSmy symboliczny czek,
a nasz gos¢ - podziekowanie dla siebie
i swojego brata. Przy okazji pan Adam
zrobil sobie pamigtkowe zdjecie z jedna
z naszych pielegniarek, Jola Sfodownik,
ktora akurat wyjezdzala do pacjentow.

Dziekujemy serdecznie braciom Zdroj-
kowskim za wsparcie naszej fundacji.
Zyczymy wielu udanych rdl i takiego
u$miechu, jaki zostal uwieczniony na
pamiatkowej fotografii.

Beata Bialy
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Pomimo trudnosci zwigzanych
z pandemig, takze i w tym roku uda-
fo nam si¢ wesprze¢ podopiecznych
naszej fundacji w zorganizowaniu
wyjazdéw na zastluzone wakacje.
Z pomocy finansowej i organizacyj-
nej hospicjum skorzystalo w sumie
czternasdcie rodzin. Pogoda general-
nie dopisalaiz sygnalow nadchodza-
cych telefonicznie wiemy, Ze wyjazdy
byly bardzo udane. O wrazeniach
z wakacji napisaly w telegraficznym
skrocie dwie mamy.

Morze, ach to ty!

Szczgsliwie juz po raz trzeci udato nam
sie wyjechaé na tydzien, by wypoczaé
nad morzem. Nadmorski poczatek
sierpnia byl raczej stoneczny, ale przy-
daly si¢ tez pochmurne dni potrzebne
na stodkie lenistwo. Mnie udalo sie
odpocza¢ i zdystansowal. Basienka
réwniez zadowolona ze zmiany otocze-
nia. W nowym miejscu wszystko jest
ciekawe - na szczescie dla mamy!

W darze od hospicjum nasza céreczka
dostala namiocik plazowy i wreszcie
miala bezpieczng przestrzen do zaba-
wy, a tracheotomia zostata zabezpie-
czona przed wszechobecnym piaskiem.

Basia Rogala nad morzem

Kwartalnik Fundacji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci nr 3 (93) wrzesieri 2020 .




Basia z mamusia

Czas szybko przelatywal nam przez
palce. Czemu wypoczynek nie trwa
wiecznie?

Kolejny raz dzigkujemy Warszawskie-
mu Hospicjum dla Dzieci oraz jego
darczyncom za ten wyjazd. Baterie
naladowane na caly rok!

Anna Rogala, mama Basi
PS. Pisane na kolanie, na plazy.

Z wizyta u Neptuna

Tegoroczne  wakacje  spedzilismy
w ulubionym miejscu Ani, czyli nad
morzem. Atrakcji bylo co niemiara.
Poza obowigzkowy kgpiela w morzu
i hotelowym basenie oraz zabawa
w piasku, znalezli$my tez czas na zwie-
dzanie Gdanska, ktory ogladalismy
z okien tramwaju.

Wielu wrazen dostarczylo nam gdan-
skie zoo i tradycyjny Jarmark Domini-
kanski. Przywitali$my sie, rzecz jasna,
z Neptunem. Mimo groznie wyglada-
jacego tréjzebu, wladca mérz okazat
si¢ dla nas bardzo taskawy. Dzieciom
ogromnie podobalo si¢ zwiedzanie
pirackiego statku. Wstapilismy tez do
Sopotu, by odby¢ spacer po tamtej-
szym molo.

W hotelu, mimo pewnych obostrzen
zwigzanych z pandemis, mieszka-
fo nam si¢ $wietnie. Dzieciaki byty
przeszczedliwe, a cata rodzina wypo-
czeta 1 nabrata sit. Bardzo dziekujemy
hospicjum za ten wyjazd - bylo super!

Marlena Korlak, mama Ani

Ania z bratem w Z0O
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ul. Agatowa 10, 03-680 Warszawa
tel. 22 679 32 00, 504 144 140
www.usgecho4d.pl

NZUSG

Kardiologia prenatalna
- ECHO ptodu: osrodek referencyjny

VMOLYDY

e-mail: poradniaUSG@usgecho4d.pl

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

(wady serca, zaburzenia rytmu serca)
Kardiochirurgia dziecieca

Kardiologia dorostych; ECHO

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

Jesli otrzymaliscie niepomysing diagnoze
dotyczaca waszego nienarodzonego dziecka

MOZEMY WAM POMOC

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

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

Aby umoéwic sie na konsultacje prosimy o kontakt

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

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

Poradnia stomatologiczna / \ dla dzieci

W

Fundacja
Warszawskie
Hospicjum dla Dzieci

ORGANIZACJA POZYTKU
PUBLICZNEGO

bezpiecznie

i bezboles$nie

Poradnia stomatologiczna ,Usmiech Malucha” ul. Agatowa 10, 03-680 Warszawa.
Strona internetowa: www.stomatologiadzieci.pl
email: usmiechmalucha@stomatologiadzieci.pl
telefon: 22 679 87 14 w godzinach 8: 00 - 16: 00

Kontakt:

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

fax: 22 678 99 32

email: poczta@hospicjum.waw.pl
www.hospicjum.waw.pl
www.facebook.com/FundacjaWHD

Konta bankowe:

Pekao S.A.

VI/0Oddz. - Warszawa
33124010821111000004282080

konto dewizowe:
72124010821787000004282110
ul. Korzona 111, 03-571 Warszawa

NIP
524-24-18-504

KRS
0000097123
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