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Fundacja

Warszawskie Ej

Hospicjum —==" dla Dzieci

Fundacja Warszawskie Hospicjum
dla Dzieci poszukuije do pracy

w domowym hospicjum dla dzieci
lekarzy nastepujacych specjalizaci:

pediatria, anestezjologia,
neurologia dziecieca,

lub na ostatnim roku rezydentury
przed egzaminem specjalizacyjnym
z wymienionych dziedzin.

Wymagania:
wiek 30-40 lat,prawo jazdy,
znajomosc jezyka angielskiego.

Zgtoszenia:
1.waw.pl




od redakcj

Szanowni Panstwo,

Rok 2019 jest w zyciu naszej Fundacji rokiem szczegolnym - 25 lat temu,
1 wrzesnia 1994 r. rozpoczeto dziatalnos¢ Warszawskie Hospicjum dla
Drzieci - pierwsze w Polsce domowe hospicjum dla dzieci. Od tego czasu,
poczgtkowo jako stowarzyszenie, a dzis jako fundacja niesiemy pomoc
nieuleczalnie chorym dzieciom i ich rodzinom. W ciggu minionych 25 lat
z pomocy WHD skorzystato 724 pacjentéw wraz z rodzinami.

Od poczgtku dziatalnos¢ naszej Fundacji jest mozliwa dzigki finansowe-
mu wsparciu plyngcemu od 0séb prywatnych, firm i instytucji, ktérym nie
jest obojetny los nieuleczalnie chorych dzieci.

W 2004 1. pojawita si¢ nowa mozliwos¢ pozyskiwania srodkéw finan-
sowych niezbednych do niesienia pomocy potrzebujgcym. Po spelnieniu
okreslonych prawem warunkéw, Fundacja WHD uzyskala status orga-
nizacji pozytku publicznego i od tej pory moze korzystaé ze wsparcia po-
datnikéw, ktorzy, rozumiejgc potrzeby podopiecznych WHD, przekazujg
nam 1% swojego podatku dochodowego.

W 2018 r. dzigki otrzymanemu wsparciu moglismy opiekowac sig 58 pa-
cjentami z terenu Warszawy i jej okolic do 100 km. Przyjelismy 26 nowych
podopiecznych, zas pozostalych 32 to pacjenci z lat ubieglych. Wigkszos¢
z nich (44 osoby) mieszkata poza Warszawg. Duzy rejon dziatania spra-
wil, ze w 2018 r. pracownicy WHD przejechali, stuzbowymi samocho-
dami tgcznie 389 895 km - to tylko troche dalej niz z Ziemi na Ksigzyc,
od ktorego dzieli nas 384 400 km.

Wigcej szczegotowych informacji na temat opieki nad pacjentami oraz
innych dziatan Fundacji WHD znajdg Panstwo w publikowanych przez
nas sprawozdaniach - https://hospicjum.waw.pl/fundacja/sprawozdania-
~finansowe.

Oddajgc w Patistwa rece kolejny numer kwartalnika ,Hospicjum”, za-
checamy do dalszego wspierania dziata#t Fundacji WHD. Bez Paristwa
zaangazowania nasza pomoc nieuleczalnie chorym dzieciom nie bedzie
mozliwa.

Drzigkujgc za dotychczas udzielone wsparcie, zapraszamy do lektury
88 numeru naszego kwartalnika.

Wojciech Marciniak
Wiceprezes Fundacji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci

Wiecej informacji na temat prowadzonej przez nas dzia-
lalnoéci znajda Panstwo na naszej stronie internetowej
www.hospicjum.waw.pl. Zachecamy réwniez do sledzenia
naszego profilu na Facebooku: www.facebook.com/Fun-
dacjaWHD

Fundacja Warszawskie Hospicjum dla Dzieci
KRS: 0000097123
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wspomnienie

Historia Marysi jest historia o milosci Boga do czlowieka, o Jego dobroci
i o tym, Ze zawsze, pomimo ludzkiej ulomnosci, ze wszystkiego chce wypro-
wadzi¢ najwicksze dobro. Krotkie zycie naszej corki pokazuje, Ze cudow nie
musimy szukac, poniewaz do§wiadczamy ich na co dzien.

esteémy malzenstwem od 10 lat

i mamy tréjke dzieci: Jana - 9 lat,
Helenke - 3 latka i Marysie, ktora
juz odeszta do Boga, majac 9 mie-
siecy. Kiedy dowiedzieliémy sie, ze
spodziewamy sie trzeciego dziecka,
Helenka dopiero skonczyla roczek.

Ostatnie wspdlne rodzinne zdjecie

Oboje z mezem zdziwiliSmy sig, ze
wydarzylo sie to tak szybko, ale by-
lismy bardzo szczesliwi.

Na poczatku cigzy byly pewne oba-
wy ze strony lekarza. Wtedy odda-
tam wszystko w rece Pana Boga.

Marysia rosta i rozwijala sie. Kolejne
badania nie sugerowaly niczego nie-
pokojacego. Caly czas towarzyszyto
nam przekonanie, ze zycie, ktore jest
pod moim sercem, jest dla nas wiel-
ka tajemnicg, takie nieuchwytne.

Z perspektywy czasu, kiedy mysle
o wszystkim, co si¢ pozniej wyda-
rzylo, widze, ze to Pan Bég dal nam
sile i pokdj serca. Podczas ostatniego
badania USG lekarza zaniepokoily
stabe przeplywy krwi. Nastepnego
dnia miatam zglosi¢ sie do szpitala
na nadanie KTG. W nocy odeszly
mi wody i pojechalam na poro-
dowke. Poréd byt ciezki, koniecz-
ne bylo reczne wydobycie tozyska.
Marysia urodzila sie w 37 tygodniu
cigzy i wazyla 2600 g. W pierwszej
dobie po porodzie zostata przewie-
ziona do Centrum Zdrowia Dziec-
ka z powodu ztych wynikéw badan
krwi i zmian zapalnych w okolicy
ciemigczka. Zostatam sama w szpita-
lu. Ufalam, ze Pan B6g ma wszystko
w swoich rekach i czutam, ze wszyst-
ko bedzie dobrze.

Ze szpitala wypisalam si¢ na wlasne
zadanie. Widok Marysi w szpitalnym



tézeczku w CZD byl poruszajacy.
Byla taka malutka i bezbronna.
Miata na sobie $pioszki ze skrzydet-
kami, wygladala jak maly aniofek.
Trudno bylo odnalez¢ si¢ w szpital-
nej rzeczywistosci. Razem z mezem
nie wiedzieliSmy, co mamy robié.
Z jednej strony bardzo chcieliSmy
przytuli¢ Marysie, z drugiej bali$my
sie, ze mozemy zrobi¢ jej krzywde.
Marysia przez caly czas grzecznie
lezata, w ogdle nie ptakala, tylko cza-
sem cichutko kwilifa. Nie domagata
sie nawet karmienia.

W tym bardzo trud-
nym czasie czulismy
: ogromng moc modli-

twy za naszq rodzine.

OtrzymywaliSmy slowa wsparcia
od bliskich, znajomych. To bardzo
podtrzymywalo nas na duchu. Le-
karze nie potrafili jednoznacznie
powiedzie¢, co jest Mani. Objawy
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Na szlaku pielgrzymkowym

wskazywaly na cytomegalie, jednak
wyniki nie potwierdzaly tego rozpo-
znania. Kazdego dnia pojawialo sie
coraz wiecej watpliwosci. Probowa-
lismy pyta¢, co czeka nas i Marysie
w przyszlosci. Nikt nie umiat od-
powiedzie¢ na to pytanie. Badanie
MR gléwki wskazywalo na ogromne
zmiany po niedotlenieniu. Poszerzo-
na diagnostyka nie wykazata zZadnej
przyczyny. Badania genetyczne mu-
sialy poczekaé, poniewaz Marysia
kilkukrotnie —miala  przetaczang
krew. Wtedy ustyszeli$my, ze zostaly
wyczerpane wszystkie mozliwosci le-
czenia w szpitalu i nie mozna zrobié
niczego wigcej. Ten moment byl dla
nas bardzo trudny. Byly Izy, ale tez
mobilizacja i przyjecie tego co nas
spotkato. Nie pytalismy dlaczego,
nie mieli$my pretensji i zalu.

Na poczatku nie potrafitam zebraé
mysli. Lek przed przyszloscia byt
ogromny. Czulam, jakby niebo spa-
dato mi na glowe. Mialam ochote
zapas¢ sie pod ziemie. Po rozmowie
z przyjaciéltka podjelam Nowen-
ne Pompejaniska o wypelnienie sie
woli bozej i o przyjecie jej. To byt

najtrudniejszy rézaniec w zyciu. Le-
zalam na t6zku szpitalnym w CZD
i polglosem powtarzalam Zdrowas
Maryjo... Czutam, ze Pan Bég chce
ode mnie bezgranicznego zaufania.

Skupilismy si¢ na najblizszej przy-
sztoéci. Zastanawiali$my sie, co mo-
zemy zrobi¢ dla naszej Kruszynki.
Rehabilitacja, opieka specjalistow,
koncentrator tlenu, pulsoksymetr,
aparaty sluchowe, w przyszlosci
wozek - to wszystko wydawato
sie tak proste do zrobienia. Tym-
czasem stan Marysi pogarszal sie.
Podjelismy decyzje, ze ochrzcimy
ja w szpitalu. 28 kwietnia Marysia
przyjeta sakrament chrztu $wietego.
Tego dnia przypadalo wspomnienie
$w. Gianny Beretty Molly oraz $w.
Ludwika Marii Grignon de Mont-
fort, bardzo bliskich mi $wietych.
Kiedy Marysia przebywata na Od-
dziale Neonatologii i Patologii No-
worodka w CZD, jej stan pogorszyl
sie i trafita na OIOM. Odzywiana by-
ta sondg dozotadkowa, w oddycha-
niu pomagat CPAP. Powoli zegnatam
sie z Marysig. Widzac jej cierpienie,
pomyslatam, ze lepiej dla niej byloby,
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gdyby odeszta. W tym samym czasie
rozpadlo sie malzenstwo mojej sio-
stry. Najblizsza rodzina bardzo cier-
piala z tego powodu. Postanowitam
ofiarowac swoje cierpienia w intencji
siostry.

Lekarz uprzedzit nas,
. ze jesli stan Mani nie
poprawi sie, powinna
- trafi¢ pod opieke ho-
spicjum domowego.

Rézaniec pozwolil mi przetrwac czas
spedzony w CZD. Czas oczekiwania
na rozpoznanie dla mnie osobiscie
byt modlitwg Pana Jezusa w Ogrojcu.
Modlitam sie Jego stowami: ,,Ojcze,
jesli chcesz, zabierz ode Mnie ten
kielich! Jednak nie moja wola, lecz
Twoja niech sie stanie” (Lk 22, 42).

W  pewnym momencie Marysia
zaczeta nabiera¢ sil. Od poczatku
uczylyémy si¢ karmienia butelka
i oddychania bez wspomagania tle-
noterapia. Przed wyjsciem z CZD
ustyszatam od lekarza bardzo wazne
stowa, zeby traktowa¢ cérke jak nor-
malne dziecko. Od razu zrozumia-
tam, ze chodzi o to, zeby nie skupi¢
sie tylko na chorobie Marysi.

Do domu wrécitySmy w Dzien
Matki. To byl najpiekniejszy pre-
zent. Tego dnia po raz pierwszy od
6 tygodni byliSmy wszyscy razem.
Z jednej strony bylam szczeéliwa, ze
wrocitam do meza i dzieci. Z drugiej
byl we mnie strach, co dalej. Po-
prositam Pana Boga, zeby pokazal,
co realnie moge zrobi¢, a na co nie
mam wplywu i co w tym momen-
cie jest wazne. Mialam poczucie, ze
najwazniejszg rzecza, jaka moge da¢
rodzinie, jest mito$¢. Tylko tyle i az
tyle. Mozna zatraci¢ sie w poszuki-
waniu diagnozy, nowych mozliwosci
leczenia za granicg, szukania naj-
lepszych lekarzy, lekéw, innowacyj-
nych rehabilitacji. Jednak gleboko
w sercu czulam, Ze to nie tak. Jeste-
$my rodzing, wazne s nasze relacje
i wspdlnie spedzany czas. Wazne, ze
w tym wszystkim jeste§my razem, ze

Przenikliwe, gtebokie spojrzenie Marysi. Taka ja zapamietamy.

mozemy si¢ przytulaé, rozmawiaé,
dzieli¢ trudnosciami i radosciami.
Nie chciatam skupiaé zycia wokot
choroby. Chciatam wspolnego Zycia
pomimo choroby. Chciatam, zeby
Marysia do$wiadczyla ciepta i opieki
bliskich os6b.

Marysia bywala bardzo pobudzona
i rozdrazniona, chociaz nigdy nie
plakata. Czasami cichutko narzekata.
Dziwne prezenia, bezdechy, oznaki
bdlu bardzo nas niepokoily. Bywaly
dni, ze zasypiala tylko na krotkie
chwile na moim lub meza brzuchu.
Po kilku nieprzespanych nocach my-
$lalam, ze nie dam rady. Szukaliémy
pomocy na wlasna reke. Umawiali-
$my sie na prywatne wizyty, ale leka-
rze widzac wyniki rezonansu gléwki,
byli zdezorientowani. To byly trudne
wizyty, ktére w niczym nie pomagaly.
W tym czasie otrzymali$my ogrom-
ng pomoc od naszych bliskich, za-
réwno materialng jak i duchowa.
Byly réwniez trudne momenty i roz-
mowy. Malogtowie u Marysi w ogdle

nie byto widoczne i na pierwszy rzut
oka wygladata jak zdrowe dziec-
ko. Wiele o0sdb pocieszalo nas, ze
wszystko sie utozy i bedzie dobrze.
Jako rodzice wiedzielimy, Ze bedzie
dobrze, ale to dobrze wcale nie ozna-
czato braku cierpienia i ustgpienia
choroby. Trudne do zrozumienia
bylo oskarzanie Pana Boga przez
innych za chorobe naszego dziecka.
My w ogdle tak nie mysleliémy, bo
czuli$my, ze w tym wszystkim On
jest i daje nam ogromng sife.

KorzystaliSmy z prywatnej rehabi-
litacji, ale podczas ¢wiczen Marysia
miewala ataki padaczki. Bezdechy
byly coraz czgstsze, saturacja spada-
ta. Mania przestata je$¢. Strach przed
kolejna wizytg w szpitalu i rozlaka
byl ogromny. Marysia trafita do
szpitala z powodu zapalenia pluc.
Po raz drugi ustyszeliémy o opiece
hospicyjnej. Po powrocie do domu
zadzwonitam do jednego z hospi-
cjow (nie WHD), ale ustyszatam, ze
niestety nie majg miejsc.



Stan zdrowia naszej
corki zaczqt sie
pogarszac.

Marysia miafa coraz czestsze infek-
cje wymagajace antybiotykoterapii.
Karmienie trwalo coraz dluzej i bar-
dzo ja meczylo. Pojawialy sie spadki
saturacji, ale na szcze$cie mieliSmy
w domu koncentrator tlenu. To
dawalo nam namiastke poczucia
bezpieczenstwa. Marysia nie sku-
piata wzroku, nie trzymala gléwki,
nie plakata, nie wydawata zadnych
dzwigkéw, nie uémiechala si¢. By-
lismy w kontakcie z neurologiem
z Instytutu Matki i Dziecka, z ktd-
rym konsultowaliémy stan Marysi
i dawkowanie lekow. Planowany byt
kolejny rezonans. Marysia byta coraz
stabsza. Wtedy po raz kolejny podje-
tam starania o domowa opieke hospi-
cyjna. Tym razem zadzwonilam do
Warszawskiego Hospicjum dla Dzie-
ci. Uzyskatam wszystkie niezbedne
informacje. Od razu poczulam, ze
jestesmy pod dobra opieka. Po kon-
sultacji z dr. Tomaszem Kmieciem
z CZD podjeto decyzje o konieczno-
$ci zalozenia PEG-a i objecia naszej
corki opieka Hospicjum. W ciagu
jednego dnia udato si¢ zatatwic kon-
sultacje gastroenterologiczna i kwa-
lifikacje do zabiegu gastrostomii.

W tamtym czasie karmienie Marysi
zajmowalto ok. 1,5 godziny. Mania
krztusila si¢, miata spadki saturacji
i bardzo sie meczyla. Do zalozenia
PEG-a mieliSmy 2 tygodnie. Przy-
jechala do nas pielegniarka, pani
Agnieszka, zalozyla Marysi sonde
dozotadkowa i nauczyla ja wymie-
nia¢. Dzigki temu spokojnie mogli-
$my czekac na zabieg.

W dniu zabiegu bylam przy Marysi
na sali, dopoki nie zasneta. Ciez-
ko jest patrze¢ na swoje malutkie
dziecko, kiedy cierpi, jest bezbron-
ne w tym cierpieniu, a my jestesSmy
bezsilni. Kiedy zaczynal rodzi¢ sie
we mnie sprzeciw, od razu poja-
wialo sie poczucie, ze ten zabieg to
jedyne dobre rozwigzanie. Wycho-
dzac z sali, miatam $wiadomo$¢, ze
to moglo by¢ nasze pozegnanie. Po
zakonczonym zabiegu Marysia zo-
stala przewieziona na OIOM. Do-
wiedzialam sie, ze zabieg przeszedt
pomyélnie, ale dziecko musi zosta¢
przynajmniej dobe na obserwacji.
Mialam zglosi¢ sie za 2 godziny.
Zobaczylam céreczke dopiero po
4 godzinach. Byl to bardzo trudny
czas. Wiedziatam, Ze nic nie moge
zrobi¢. Czekalam przed drzwiami
OIOM-u bez zadnej informacji.

Idac do sali, w ktorej lezata Marysia,
styszalam jej cichutkie narzekanie
przepelnione boélem. Serce mi pe-
kalo. Pielegniarka powiedziata, ze
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Marysia z rodzeristwem. Helenka i Jas lubili spedzac czas z siostra,

bardzo angazowali sie w opieke.

Marysia od razu poznala m¢j glos,
bo si¢ uspokoita. Pamigtam te chwi-
le - Marysia miala taka madros¢
w oczach, jakby wiedziata o wszyst-
kim, co si¢ dzieje, jakby chciala mi
powiedzie¢: dobrze, ze jeste$, mamo.
Poczulam, jak wazna jest moja obec-
nos¢. Niestety nie mogtam zosta¢
w nocy na OIOM-ie. Nastepnego
dnia byly$Smy juz razem. Mania
dostawata $rodki przeciwbolowe.
Widok dziury w brzuszku i wystaja-
cego z niej wezyka nie byl przyjem-
ny. Miatam poczucie, ze moja cérka
stracita co$ waznego, co$ co dla nas
jest takg oczywistoscig — mozliwo$é
jedzenia, odkrywania nowych sma-
kéw. Bylo to wbrew naturze. Kar-
mienie przez rurke - taki absurd.
Jednoczeénie zobaczylam, jak wiele
mamy w zyciu, ale tego nie doce-
niamy. Powoli oswajalam sie z nowa
sytuacja wierzac, ze to najlepsze roz-
wigzanie dla mojego dziecka.

W tamtym czasie pojawialy sie
w glowie trudne pytania. Czy za
wszelka ceng nalezy przedtuzac zycie
Marysi? Gdzie jest granica? Mialam
poczucie, ze cheé ratowania wla-
snego dziecka moze by¢ egoizmem,
egoizmem, ktéry oczywiscie rodzi
sie z ogromnej mitoéci i leku przed
stratg.

Pomoc jakq otrzyma-
- liémy od Hospicjum,
© przerosta nasze

. wyobrazenia.

Po powrocie do domu zaczeli-
$§my nowy etap w zyciu z naszy-
mi aniotami z Hospicjum. Od tego
momentu wszystko si¢ zmienito.
Nie musieliSmy si¢ o nic martwic.
Kiedy pierwszy raz uslyszeliémy
o domowej opiece hospicyjnej, od
razu nasunelo sie skojarzenie z bélem
i $miercia. Dopiero z perspektywy
czasu, do$wiadczajac tego calego do-
bra, wiemy, ze jest zupelnie inaczej.

Pamietam pierwsza rozmowe z dr.
Katarzyna Marczyk, lekarzem WHD.
Wytlumaczyla nam, ze chodzi o do-
bro dziecka, o to, zeby nie bolato,
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zeby do konica robi¢ wszystko, co
mozna zrobi¢, nie zadajac dziecku
niepotrzebnego bolu. Bardzo Ia-
godnie i cieplo wytlumaczono nam,
ze godzac sie na opieke hospicjum,
musimy mie¢ $wiadomos¢, ze nikt
nie bedzie na site przedluzal zycia
Marysi. W razie zatrzymania akcji
serca nie podejmuje si¢ resuscytacji.
Te procedury sprawiajg niepotrzeb-
ny bdl dziecku. Nie wzbudzilo to we
mnie sprzeciwu, a nawet poczulam
sie spokojniejsza, ze nikt na sile nie
bedzie przedtuzat cierpienia Marysi.

Od tego momentu czlonkowie ze-
spolu WHD zostali cze$cig naszej
rodziny. Otrzymalismy niezbedny
sprzet, leki, pomoc lekarska, psy-
chologiczna i duchowa. Komplek-
sowo zaopiekowano sie cala nasza
rodzing. Nieocenione byty rozmowy
z pielegniarkg Marysi, pania Mirka,
i psycholog Pauling. Cztowiek, ktory
jest w takiej sytuacji po raz pierwszy,
nie moze wyobrazic sobie, co go cze-
ka. Dlatego tak cenne dla nas bylo
wsparcie osob, ktore wiedzialy, co
moze si¢ wydarzy¢.

Kiedy myslalam o odejsciu Marysi,
wydawalo mi sie, Ze po prostu jej
stan sie pogorszy, bedzie coraz stab-
sza i bedziemy widzie¢, ze nadszed!
ten moment. Balam si¢, ze moze
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bede probowata ja ratowaé. Wtedy
padlo pytanie ze strony pani Mirki,
czy biore pod uwage, ze Marysia
moze po prostu przesta¢ oddychac,
np. w nocy. Uswiadomilam sobie,
ze moje dziecko moze odej$¢ nagle
i niespodziewanie. Pojawil sie¢ lek,
czy bede na to gotowa. Moze bede
sobie zarzucaé, ze mogtam zrobié
dla niej wiecej. Staratam sie skupié
na tym, co moge zrobi¢ tu i teraz,
chociaz wiedzialam, ze zawsze moz-
na zrobi¢ cos jeszcze.

Pamietam pewng rozmowe z psy-
cholog Pauling. Powiedziata, ze cza-
sem u rodzicéw nastepuje wypalenie
i nie sg w stanie zaja¢ si¢ dzieckiem.
W takiej sytuacji mozna umiesci¢
dziecko w specjalnym o$rodku. Ro-
dzina moze odpocza¢, zregenerowaé
sie, nabra¢ sil, wyjecha¢ wspélnie
i spojrze¢ z dystansem na calg sytu-
acje. Batam sig, ze bede tak zmeczona
opieka nad Marysig i patrzeniem na
jej cierpienie, ze rzeczywiscie w pew-
nym momencie nie bede w stanie sie
nia zaja¢. Pojawila sie wizja odleglej
przysztoéci, niemocy fizycznej i my-
8li, co bedzie z Marysia. Nie wiedzia-
tam, jak bedzie, ale pomy¢latam, ze
z Panem Bogiem uda si¢. Czulam, ze
Marysia jest takim samym czlonkiem
naszej rodziny jak wszyscy pozostali
i ze damy sobie rade. Jednak coraz

czedciej narastal lek przed dlugim
cierpieniem naszej corki i przed wia-
sng staboscia i utomnoscig. Chcia-
tam wiedzie¢, ile wspolnego czasu
nam zostalo. Pan Bog moéwil przez
Stowo Boze: ,,Pan stworzyt cztowieka
z ziemi i zn6w go jej zwrdci. Odliczyt
ludziom dni i wyznaczyl czas odpo-
wiedni” (Syr 11, 1-2). Te stowa daly
mi pokdj, ze czas odejscia Marysi
bedzie odpowiedni i najlepszy.

Tuz przed $wigtami Bozego Na-
rodzenia Marysia miata powazng
infekcje. Calodobowo wymagata
podawania tlenu, czestotliwo$¢ na-
padéw padaczkowych zwiekszala
sie, przyjmowatla coraz wigcej lekdw.
Swieta Bozego Narodzenia, jedyne
jakie spedziliémy wszyscy razem,
byly szczegélne. Zaczgtam zegnal
sie z Marysig. Byto mi bardzo cigzko.
Przeptakalam trzy noce. Do pdzna
siedziatam przy jej t6zeczku i na ile
jej stan pozwalal, trzymalam ja na
swoim brzuchu. Momentami mo-
dlitam sie, zeby Pan Bog zabral Ma-
rysie do siebie, by juz nie cierpiata.

Kiedy stan neurologiczny naszej
corki byl coraz ciezszy, przyjechal
dr Tomasz Kmie¢. Bardzo doktadnie
wyjasnit nam, co dzieje sie z Ma-
nig, ze moze przezy¢ kilka miesie-
cy. Dawki lekéw zostaly znacznie

Marysia w ramionach prababci w dniu dopetnienia Chrztu Marysi i 10. rocznicy slubu jej rodzicéw




zwigkszone. Od tej pory Marysia
spala prawie przez caly czas. Po-
jawialy sie obrzeki i coraz wieksze
problemy z wypréznianiem. Nasz
dzien zaczynal si¢ o godz. 4:30. Do
godz. 11 co pot godziny trzeba bylo
podawac leki, wode, jedzenie. Pdz-
niej ponownie od godz. 13 do 17 i od
19 do 23:30. Jezeli obrzeki byly duze,
zmienialam cérce pozycje nawet co
20 minut. Do tego dochodzita fizy-
koterapia trzy razy na dobe, codzien-
na pielegnacja i lewatywa. Kazda
zmiana pozycji powodowala reakcje
neurologiczne. Na poczatku lutego
stan zdrowia Mani troche si¢ ustabi-
lizowal. Dostawata mniej tlenu, cho¢
nadal dawki lekéw byty bardzo duze.

Ostatni tydzien
z Marysiq byt inny od

poprzednich. Czutam
Ze nie zostato nam
wiele czasu.

Z tatwoscia wykonywalam wszyst-
kie obowigzki. Cieszyta mnie kazda
chwila. Nie czutam ciezaru choroby.
Marysia wydawata mi si¢ odmienio-
na. Promieniata, pomimo klopotéw
z oddychaniem. Zaczetam mysle¢
o pogrzebie. W pigtek Marynia do-
stala od nas kwiaty, biate tulipany
wybrane przez jej siostre Helenke.
W sobote wieczorem, kiedy po raz
ostatni trzymatam ja na rekach, nie
moglam oderwa¢ od niej wzroku.
Byla taka piekna, rozpromieniona.
Noc minela spokojnie.

W niedziele od godz. 4:30 poda-
walam Marysi leki, zmienialam
pozycje. Tego ranka Jasio wcze$niej
wstal. Widzialam, jak stal przy jej
t6zeczku. Mania odeszta po cichutku
w niedzielny poranek. Kiedy maz
przyszedt nakarmi¢ corke, juz nie
oddychata. Zadzwonitam do Ho-
spicjum. W pierwszym momencie
chcialam co$§ zrobi¢, zeby pomoc
Marysi. Szybko zrozumiatam, ze juz
nic jej nie pomoze. Juz nie cierpi
ijest szczesliwa.

Ulubiona pozycja Marysi na drzemke — w ramionach starszego brata

W tych trudnych chwilach otrzyma-
lismy od Hospicjum ogromne
wsparcie. Bardzo szybko przyje-
chat pielegniarz Maciej z dr. Iwona.
Ksigdz Darek towarzyszyl nam
w pozegnaniu Marysi w domu i réw-
niez na pogrzebie. Kiedy przyjechal,
z u$miechem pogratulowal nam
$wietej w niebie. Czuliémy ogromny
spokoj i obecno$¢ Marysi. Widze,
w jaki sposéb Bog nas prowadzil,
zebySmy mogli przyja¢ cierpienie
wlasnego dziecka i jego $mier¢. Je-
steSmy przekonani, ze pokéj serca
i ogromne zaufanie do Jego woli bylo
ogromng laska.

Marysia zmienila nasze zycie. Mamy
poczucie, ze wigcej otrzymaliSmy
od niej, niz sami moglismy jej dac.
Jej pokorne, krotkie zycie przemie-
nilo niejedno serce. W jej spojrze-
niu mozna bylo odnalezé glebie
i madrog¢, tak jakby widziata wigcej
od nas. Wiemy, ze mamy swojego

Aniola w niebie, ktory wstawia sie
za nami. Czujemy ogromng obec-
nos¢ Marysi kazdego dnia. Wraz
z uplywem czasu tesknota nie ma-
leje, wrecz roénie. Jednak wiemy,
ze wszystko, czego doswiadczylismy,
jest tajemnica, w ktdrej objawia si¢
wielka chwata Boga.

Agnieszka Dziegielewska

[
Marysia chorowata 1
na encefalopatie :
o nieustalonej etiologii [
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i padaczke. 1

[
1
[
[
[
1
’

Warszawskie Hospicjum
dla Dzieci opiekowato sie
dziewczynka 116 dni.
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wspomnienie

Piotrus odszedl od nas niespodziewanie 24 lutego 2019 r., cho¢ domyslalismy
sie, Ze jego czas wsrod nas powoli si¢ konczy. Nasz synek od kilku miesiecy byt
coraz stabszy. Nie byly to zmiany zauwazalne z dnia na dzien, ale z uplywem
czasu widzieliSmy, Ze stan zdrowia Piotrusia znacznie si¢ pogorszyl.

Ten tekst poczatkowo wygladat
inaczej. Napisaliémy wspomnie-
nie, z ktérego emanowaly smutek
i tesknota, bo pisaliémy tylko i wy-
facznie przez pryzmat zatoby. Gdy
tekst byt juz prawie gotowy, zaczeli-
$my wybiera¢ zdjecia, ktérymi miat

Bezcenne wspdlne chwile z mama

by¢ opatrzony. I przepadlismy. Ogla-
dajac zdjecia, ptakaliémy ze $miechu,
smutku, ze szczescia, ze byt z nami,
iz tesknoty.

Postanowilismy, ze dzisiaj napisze-
my, jakim wspanialym darem byl

dla nas Piotrus. Nawet, kiedy byl
nieznoény, gdy doprowadzat nas do
tez i na skraj wytrzymalosci psy-
chicznej i fizycznej. Jesli cho¢ przez
chwile podczas lektury wyda Wam
sie, ze zaklinamy rzeczywisto§¢
i zycie z chorym dzieckiem tak nie
wyglada, to wiedzcie, ze zgadzamy
sie z Wami. Pamietajcie, zZe nasza
historia z Piotrusiem zaczela si¢ od
utraty dziecka. Piotru$ mial brata
blizniaka, Jasia, ktérego straciliémy
w 25 tygodniu cigzy.

Piotrus przeszedt
ciezkie niedotlenienie
: W czasie ciqzy, ktore

- spowodowato bardzo
powazne uszkodzenie
mozgu.

Ziemska historia naszego chlopczy-
ka nie ma szczesliwego zakonczenia,
ale dzisiaj nie o tym. Zobaczcie, ile
szcze$cia w prostych codziennych



gestach dal nam Piotrus i ile radosci
udato nam sie doswiadczy¢ w trakcie
codziennej opieki nad naszym synkiem.

Piotru§ mial piekny u$miech. Po-
trafil tez glosno si¢ zasmiewa¢, az
pia¢ z radosci, gdy calowaliémy go
w szyje. Dla nas najwazniejsze jest
to, ze u$miechat sie do nas - do swo-
ich najblizszych. Takie wspaniale
chwile rezerwowat tylko dla nas. Na
poczatku naszej wspdlnej drogi nie
mieli$my pewnosci, czy zobaczymy
jego usmiech, i nie byt nam tez dany
do korica. Wiosng 2018 r. nasz synek
przeszedl cigzki kryzys. Przetrwal,
ale zostaly po nim ,,pamigtki” w po-
staci zywienia przez sonde, morfiny
podawanej we wlewie podskérnym
przez cala dobe i tlenozaleznosci.
Przestal si¢ usémiechad, juz chyba nie
mial takiej mozliwosci. Tym bardziej
doceniamy u$miechy, ktérymi zda-
zyl nas obdarowac.

4

W otoczeniu ulubionych przytulanek

JesteSmy  szcze$ciarzami. Piotru$
widzial i slyszal, mimo ze o$rodki
w mozgu odpowiedzialne za od-
bieranie i przetwarzanie bodzcow
wzrokowych i stuchowych zostaly
zniszczone. Nasz syn potrafil komu-
nikowa¢ si¢ z nami na swoj sposab.
Pod koniec zycia, gdy byt bardziej
wrazliwy na bodzce z zewnatrz, np.
na $wiatlo czy dzwieki, potrafit da¢
nam do zrozumienia, Ze potrzebu-
je ciszy, spokoju i ciemnosci, zeby
zasng¢. Mial niespelna 20 miesiecy
i wyrzucal nas z pokoju.

Piotru$ zdazyt pojecha¢ z nami na
wakacje nad Zalew Zegrzynski.
Zabrali$émy jego siostre Ewe (wow-
czas majacg 2,5 roku), przenosny
koncentrator tlenu i pojechali$my.
Budzilismy spore zainteresowa-
nie w hotelu, kiedy okablowany ze
wszystkich stron Piotrus wjezdzat
do budynku, a pézniej zmierzat do

swojego pokoju. Z tej namiastki
wakacji najbardziej skorzystata ma-
ta Ewa. Piotru$ niestety nie czutl sie
najlepiej. Nie moglimy chodzi¢ na
spacery. Stan naszego syna zmusit
nas do skrécenia pobytu, ale wspdl-
ne wakacje - mimo wszystko - byly.

Piotrus byt wielkim
wojownikiem. Juz :
w czasie cigzy wygrat
pierwszq walke

0 swoje zycie.

Po urodzeniu takze byl poddawany
wielu probom. Wola walki naszego
malego bohatera byta niesamo-
wita. Czasem nie moglismy wyj§¢
z podziwu, ze takie male, ufomne od
urodzenia, niepozorne cialko, moze
mie¢ w sobie takiego ducha walki.
Bywaly sytuacje, gdy jego stan byl
ciezki. Nalezalo sie liczy¢ z tym, ze
nastepnego dnia moze go juz z nami
nie by¢. Piotru$ potrafil zawziaé sie
i udowodni¢ wszystkim, ze za wcze-
$nie go skreslajg. Wydawalo sie, ze
nigdy sie nie poddaje.

Gdy wybieraliémy zdjecia Piotrusia
do tego tekstu, przypomnieliémy
sobie, jak zmieniala si¢ jego fryzura.
Czego on nie mial na glowie! Wtosy
ciemne, jasne, w odcieniu rudego,
fryzura ,,na sarmate’, wlosy krotkie
i dtugie, czasem loki. W kazdej fry-
zurze byt réwnie przystojny.

Przypomnieliémy sobie, ile cza-
su spedzit w naszych ramionach.
Czesto razem drzemalismy. Trzy-
mali$my go za reke, czuliSmy jego
zapach, gladziliémy wlosy. Czut sie
bezpiecznie w naszych ramionach.
Mamy nadzieje, ze czul, jak bardzo
go kochamy. Przypomnieli$my sobie
te chwile. Takie zwykle w rodziciel-
stwie, a takie magiczne.

To straszne uczucie nie moéc go
przytuli¢ ani popatrze¢ w oczy. Miat
niesamowicie glebokie spojrzenie.
Takie smutne. Rzadko zdarza sie,
zeby dziecko mialo tak smutne spoj-
rzenie. Ale oczy mial piekne. Podob-
nie jak rzesy, ktorych zazdroscity mu
wszystkie kobiety.
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Piotru$§ byl wielkim fanem oleju
kokosowego. Uzywali$my go do na-
tluszczania ciata po kapieli, dodawa-
lismy do positkéw, zeby podniesé ich
kalorycznos¢. Smarowaliémy usta,
gdy byly suche. Z ust olej znikal bar-
dzo szybko, poniewaz Piotru$ lubit
go zjada¢. Czasem styszelismy ciche
mlaskanie.

Uwielbial oklepywanie pleckéw po
inhalacji. Najbardziej lubit, gdy okle-
pywala go pani Malgosia Lipiniska,
rehabilitantka WHD. Czasem, gdy
zajely$my sie rozmowsg, Piotru$ po-
trafit okazywa¢ niezadowolenie, zeby
zwrdci¢ na siebie uwage i zeby pani
Malgosia wrécita do przerwanej (do-
stownie na chwile) fizykoterapii.

@00 0000000000000 000000 00

Opowiadajgc

o Piotrusiu, nie mozemy
pomingc bardzo waznej
osoby, czyli naszej
starszej corki Ewy.

@0 00 0000000000000 00
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Kiedy Piotru$ si¢ urodzil, Ewa mia-
ta 1,5 roku. Byla bardzo opiekunicza
w stosunku do Piotrusia. Dzielita sie
z nim tym, co byto dla niej wazne.
Rysowata dla niego, opowiadala mu
bajki, gdy byt niespokojny. Ozdabia-
ta 16zeczko naklejkami, podawata
smoczek, wktadata do tézeczka swo-
je ulubione samochodziki, pilnowa-
ta pér podawania lekéw, potrafita

Piotrus z tatg

Piotrus ze starszg siostrg Ewa

wlgczy¢ ssak i sprawdzala, czy robi-
liSmy juz Piotrusiowi ,halacje” (czyli
inhalacje). Nadal rysuje Piotrusia
i dla Piotrusia. Czesto go wspomi-
na. Mowi, ze teskni za bratem i ze
wszyscy nadal bardzo go kochamy.
Kochana dziewczynka.

Dzieki Piotrusiowi poznaliSmy ze-
spot Hospicjum i nasze wspaniale
wolontariuszki. Kto$ nad nami czu-
wal, stawiajac Was na naszej drodze.
Czesto powtarzamy, ze w kazdym
z Was widzieliimy mito$é, troske
i czulo§¢ w stosunku do naszych
dzieci. Zawsze czuli$my, ze Ewa jest
dla Was réwnie wazna jak Piotrus.

Dzisiaj staramy si¢ pisa¢ o tym, co
bylo dobre. Nie dlatego, ze chcemy
pamietaé tylko dobre chwile. Dla
nas wazne jest wszystko, co wspélnie
przezylismy, i uwazamy, Ze nalezy
otwarcie méwi¢ o wszystkich aspek-
tach opieki nad chorym dzieckiem.
Mogliby$smy bardzo dlugo opowia-
da¢ o strachu, niepewnosci, zme-
czeniu, zlosci, wylanych Izach i by¢
moze kiedy$ jeszcze o tym opowie-
my. By¢ moze opowiemy réwniez
o zalobie, ktéra przezywamy. O wy-
rzutach sumienia, z ktérymi musimy
sobie poradzi¢. O niewyobrazalnej
tesknocie za Matym Czlowiekiem.

Chcemy jeszcze raz powiedzied, ze
dziekujemy Piotrusiowi i dzigku-
jemy za Piotrusia. Za wszystko, co
wspolnie razem przezylismy.

Anna i Daniel Balazy
Fe__—_—-______—_—_——_———
1 |
: Warszawskie Hospicjum :
I dla Dzieci opiekowato sie
| Piotrusiem 515 dni. I
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Cyryl ma swoj
na wszystko

Wywiad Anny Karolak z Magdalena Pawlowska, mama Cyryla.

W jakim stanie urodzil si¢ Cyryl?
Jakie byly rokowania lekarzy?

Cyryl urodzit si¢ w bardzo dobrym
stanie. Dostal 9 punktéw w skali
Apgar, wiecej niz starsza corka. Poza
rozszczepem wargi i podniebienia
wszystko wydawalo sie by¢ w po-
rzadku. Rozszczep wargi okazal sie
niewielki, tak jak kiedy$ powiedzial
pan profesor, ktéry zajmuje sie roz-
szczepami: ,,Jest to taki dotek na
papierosa”. Nasz gtéwny problem
polegal na tym, ze Cyryl nie ma ko-
$ci klinowej, czyli podstawy czaszki.
Jest to okreslone mianem przepukli-
ny moézgowej. Poniewaz nie ma tej
kosci, przepuklina zeszta do noso-
gardta.

Nie ma drugiego takiego dziecka
w Polsce i z tego co wiem od lekarzy,
nie ma tez na $wiecie. Cyryl urodzit
sie z rokowaniami absolutnie mier-
nymi - mial nie przezy¢ nawet kilku
dob. Wszyscy twierdzili, ze czlowiek
nie moze zy¢ bez podstawy czaszki.
Pani doktor powiedziala mojemu
mezowi, ze jak Cyryl otworzyl buzie,

byto wida¢ jedna wielka banke z pty-
nem w $rodku, ktéra miata samoist-
nie peknaé. Lekarze czego$ takiego
nigdy nie widzieli. Gdyby doszio do
tego pekniecia, dziecko by zmarlo.

Hmm, co by tu zbroi¢?

Mysle, ze lekarze tak to sobie wy-
obrazali. Czyli Cyryl mial odejsc.
Tymczasem 14 kwietnia tego roku
skonczyl 4 lata.

P o
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Cyryl z dr. Tomaszem Danglem, ktdry przekazat chtopcu swdj srebrny medal
zdobyty podczas Mistrzostw Polski Lekarzy w Ptywaniu w Debicy w 2019 .

Jak wygladal pierwszy rok zycia
Cyryla?

Pierwszy rok byt ciezki. Kiedy Cyryl
byl na OIOM-ie, czulismy si¢ bez-
piecznie, bo syn mial zapewniong
opieke przez cala dobe. Najgorzej
bylo po powrocie do domu. Musie-
lismy nauczy¢ sie podstawowej ob-
stugi tracheostomii i jejunostomii.
Powiedziano nam, ze synek w kazdej
chwili moze odej$¢, ze mozemy co$
zrobi¢ zle, ze moze go zabié pierw-
sza infekcja. Rzeczywiscie wiele razy
bylo ciezko. Gdy Cyrylowi wyrzy-
naly sie pierwsze zeby, miat bardzo
wysoka goraczke i niskg saturacje,
spedzit kilka dni pod tlenem. Nie
przyjmowaliémy zadnych  gosci.
Mieli$my caly czas z tylu glowy, ze
jaka$ wieksza infekcja czy choroba
moze go zabi¢. Nikt nie wiedzial, jak
mu pomdc. Poza Hospicjum, ktére
otoczylo Cyryla opieka gdy skon-
czyl 2 miesigce, nie wiedzielismy do
kogo mamy zwrdci¢ si¢ o pomoc.
W Warszawie powiedziano nam, ze
zostaje tylko opieka paliatywna, i ze
Cyryl bedzie w duzym stopniu upo-
$ledzony. Uslyszalam od jednej pani
doktor, ze Cyryl nigdy si¢ do mnie

nie u$miechnie. Wiec pierwszy rok
mingt na obserwacji i niepewnosci,
co bedzie dalej i chyba czekaniu na
to najgorsze. Kiedy Cyryla nie bylo

Zabawa tez bywa meczaca

przez dluzszy czas stycha¢ albo dtu-
zej spal, sprawdzatam, czy rzeczy-
widcie nic sie nie wydarzylo. Wiec
pierwszy rok byl ciezki. Z ogromna
pomoca Hospicjum udalo nam sie
przez to przejsc.

Czy z czasem lek o Cyryla stal sie
mniejszy?

My chyba troche nauczyliSmy sie
z tym zy¢. Przede wszystkim zacze-
lismy mniej wierzy¢ w to co méwia
lekarze neurochirurdzy. Rzeczywi-
sto$¢ pokazala, ze to co twierdza,
nie zawsze sie sprawdza. Poza tym
poznaliSmy naszego doktora neu-
rochirurga, ktéry podjal sie pierw-
szej i jak na razie jedynej operacji
Cyryla. Nasz syn mial wtedy nieco
ponad rok. Pan doktor ujat to w ten
sposob: »Swiat wewnetrzny zostal
oddzielony od tego zewnetrznego”.
Oczywiscie, nie jest to calkowicie
domkniete i to jest nasz problem.
Cyryl nie ma do konca zaopatrzonej
przepukliny, a lekarze nie wiedzg
jak to zrobi¢. Wiec wiemy tylko, ze
kolejna operacja bylaby bardzo ryzy-
kowna. Kazdy zastanawia sie, czy nie
spowodowataby, ze Cyryl przestanie
funkcjonowaé jak dotychczas. Juz
teraz nasz syn jest takim kroliczkiem
doswiadczalnym. Z drugiej strony




Cyryl z pielegniarka WHD Mirostawg Slazak

sadze, ze gdyby nie ten jego dobry
stan, moze pan doktor podjalby to
ryzyko chetniej. A poniewaz widzial
Cyryla, nadal czeka.

Cyryl jest niesamowitym dzieckiem.
Styszy i widzi, chociaz mial nie sty-
sze¢ i nie widzie¢. Ma co prawda
wade wzroku, ale nie jest nawet
zakwalifikowany jako dziecko nie-
dowidzace. Chodzi, sam probuje
sie ubiera¢ i rozbieral, rozpoznaje
kolory, zwierzeta. Bardzo duzo ro-
zumie, stara si¢ mowi¢, chociaz ze
wzgledu na rurke tracheostomijng
ciezko zrozumieé, o co mu chodzi.
Gdzie sie nie pojawi, czy to u neu-
rologa czy neurochirurga, zawsze
robi wrazenie. Jedna pani doktor
nas fajnie podsumowala: ,,Cyryl ma

Ale jestem elegancki...

>

swoje metody na wszystko”. Patrzac
z perspektywy czasu, widzimy, ze
on w ogole nie miesci sie w zadnym
systemie. Jest dzieckiem ze skompli-
kowang wadg, wla$ciwie nieopera-

cyjna.

W ktérym momencie trafili Pan-
stwo pod opieke Warszawskiego
Hospicjum dla Dzieci?

Na poczatku bylo tak, ze w Centrum
Zdrowia Dziecka nie do konca po-
trafili orzec, jakim dzieckiem jest
Cyryl. Niby do opieki paliatywnej,
ale z wadg nigdzie wczeéniej nie-
zdiagnozowang. W koncu zapadia
decyzja, ze Hospicjum bierze nas
pod swoja opieke. Cyryl jest pod
opieka WHD od czerwca 2015 do
dzisiaj, wigc to juz 4 lata. Bardzo sie
zzyli$my i nie wyobrazamy sobie, jak
to by bylo bez wszystkich cio¢ i wuj-
kéw. Z drugiej strony, patrzac na to,
jak Cyryl idzie do przodu, obawiamy
sie, ze taki moment moze nadejs¢.
Liczymy si¢ z tym.

Jak wyglada pomoc ze strony Ho-
spicjum?

Gdy przyjezdza do nas opiekujaca
sie nami pielegniarka, zazwyczaj
wykonuje wszystkie czynnosci -
od nakarmienia, po inhalacje czy
sprawdzenie balonika w gastro-
stomii. Moge wtedy wyjs¢ z domu,
pojs¢ na zakupy.

Pracownicy Hospicjum nauczyli nas
wszystkich czynnoéci pielegnacyj-
nych. Podpowiadaja nam réwniez,
jak rozwiaza¢ pewne problemy.
Wiemy, ze dziecku trzeba wyrobi¢
orzeczenie o niepelnosprawnosci,
postaral sie o zakwalifikowanie na
zajecia wczesnego wspomagania.

Uwazam, ze to wspaniali ludzie.
Bez ich pomocy byloby o wiele,
wiele trudniej. Pomagaja na kazdej
plaszczyznie: od wsparcia psycho-
logicznego po rozwigzywanie czysto
praktycznych kwestii. Nawet nie mu-
simy chodzi¢ do naszej przychodni,
bo jest pielegniarka dyzurna, jest
telefon czynny 24 godziny na dobe.
Nigdy nie powiedzieli, Ze nie moga
czy nie chcg nam pomoc. Nawet so-
bie nie wyobrazamy, jak by bylo bez
ich wsparcia. Nie, nie chcemy sobie
nawet tego wyobrazac.

W jakim stanie jest dzisiaj Cyryl?

Patrzac na pierwsze diagnozy, nikt
nie przypuszczal, ze Cyryl osiggnie
taki wiek, ze bedzie chodzil, ze be-
dzie wszystko rozumial, slyszal,
widzial, uSmiechat sie. I nawet robit
sobie zarciki, bo on jest bardzo dow-
cipnym dzieckiem i wymysla rézne
historie. My réwniez codziennie
uczymy si¢ od Cyryla, bo on potrafi
nas wieloma rzeczami zaskakiwac.
Nie wiemy, jak bedzie dalej. Nadal
jest zagrozenie zycia. Pneumokoki,
wirusy s3 wszedzie. Bywaja lepsze
i gorsze momenty. Najgorzej jest
wtedy, gdy idziemy do szpitala, ale
cdz, to jest tez wpisane w nasze zy-
cie. Smiejemy sie, ze troche nas Pan
Bog rozpieszcza w tym naszym krzy-
zu. Jak to pan doktor neurochirurg
stwierdzit: ,,Nie wiadomo, czy Cyryl
zatrzyma sie na etapie trzylatka czy
na rachunku rézniczkowym”. Wiec
jest to wielka niewiadoma. Jak na ra-
zie rozw6j Cyryla caly czas postepuje
i jest o niebo lepiej, niz miato by¢.

Dziekuje za rozmowe
Anna Karolak
Cyryl jest pod opieka

WHD od 16 czerwca
2015 .
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nasi podopieczni

'Braz mlstrzostw
swiata IPCA

IPCA (ang. International Physically Disabled Chess Association) to Miedzyna-
rodowe Szachowe Stowarzyszenie Osob Niepelnosprawnych Narzadu Ruchu.
W kalendarzu turniejéw szachowych wyjatkowym wydarzeniem sa mistrzo-
stwa 0s6b niepelnosprawnych ruchowo. Mistrzostwa Swiata IPCA co roku
organizowane s3 w innym miejscu. Bralem w nich udzial dwa razy. Pierwszy
raz w 2011 r. na Slowacji. Mialem wowczas 14 lat. Zajatem 11 miejsce w kla-
syfikacji ogélnej i zdobylem zloty medal w kategorii junioréw do lat 18. Za
drugim razem mialem juz nieco wicksze ambicje. Moje drugie Mistrzostwa
Swiata IPCA odbywaly sie w czerwcu 2018 r. w czeskiej Pradze. Walczac do
konica przez cale osiem dni mistrzostw, wywalczytem brazowy medal. Zajalem
trzecie miejsce w klasyfikacji ogolnej. Przywiozlem tez do Polski ztoto w ka-

tegorii ,wozkowiczow”. Zapraszam do towarzyszenia mi we wspomnieniach

z zeszlorocznego turnieju.

Worganizacji wyjazdu bardzo
pomoégt mi Polski Zwigzek

Szachowy. Jego reprezentantéw nie
tylko znam z udzialu w turniejach,
ale moge réwniez liczy¢ na ich po-
moc i wsparcie. Sami wyszli z inicja-
tywa wystapienia o dofinansowanie
udzialu w Mistrzostwach IPCA z Mi-
nisterstwa Sportu i Turystyki. Zajeli
sie tez calg strong formalng. Dzieki
tym dzialaniom otrzymalem dofi-
nansowanie, ktére umozliwilo orga-
nizacje calego wyjazdu.

Na mistrzostwa wybralem sie z ca-
I3 rodzing. Byli ze mng mama, tata

i brat Kuba. Nocowali$émy w oficjal-
nym hotelu organizatora, w ktérym
odbywat sie caly turniej. Mimo dzie-
wieciodniowego pobytu w Pradze nie
mialem mozliwo$ci zobaczy¢ starego
miasta! Wiekszo$¢ wolnego czasu
spedzalem na przygotowaniach do
kolejnych rund. Odpoczywatem tez
po wyczerpujacych partiach. Przed
kazdym kolejnym dniem mistrzostw
bezwzglednie trzeba si¢ zrelaksowac
i dobrze wyspac.

W trakcie zawodéw mialem kontakt
z trenerem przez Skype. Prowadzit
mnie jeden z czolowych polskich

arcymistrzéw - Robert Kempin-
ski. Wspomagal mnie codziennie.
Przygotowywal na kolejnych prze-
ciwnikéw. Omawiat moje partie z da-
nego dnia mistrzostw. Niestety trener,
z ktérym na co dziert mam kontakt —
Andrij Maksymenko, ze wzgledu na
obowigzki rodzinne, nie mégl uczest-
niczy¢ w tym wydarzeniu.

Trzeba sobie uswiadomi¢, ze miedzy
turniejem szachowym organizo-
wanym dla oséb pelnosprawnych
(w ktdrych najczedciej biore udzial)
a tym dla oséb niepelnosprawnych
nie ma wlasciwie Zadnej roznicy.
Mamy tyle samo czasu na calg par-
tig. Jest to pottorej godziny oraz trzy-
dziesci sekund, ktdre jest dodawane
po kazdym posunieciu gracza. Po
swoim ruchu musialem nacisng¢ ze-
gar szachowy. Robitem to z pomoca
mojego taty, ktdry jednoczesnie za-
pisywal przebieg partii — tak jak na
kazdym innym turnieju.

W generalnej klasyfikacji turnieju
gracze nie sg podzieleni ze wzgledu
na ple¢ czy wiek. Zwykle wszyscy
graja przeciwko sobie. Poza gléwna



klasyfikacja byly nagrody specjalne
dla najlepszych trzech kobiet, trzech
junioréw i trzech juniorek.

Jedyne, co rézni te mistrzostwa od
»normalnych” turniejéw, to nagroda
specjalna dla 0s6b poruszajacych sie
na wozku inwalidzkim - czyli ,wéz-
kowiczow” Z mojej perspektywy
fakt, ze niepelnosprawni zawodnicy
sg traktowani identycznie jak osoby
pelnosprawne, jest naturalne. Kazdy
musi przeciez stosowa¢ sie do tych
samych przepiséw szachowych.

- Do turnieju nie przygo-

- towywatem sie jakos

- szczegdlnie. Codziennie
- trenuje gre w szachy.

- Jest to czesc nie tylko
mojego planu dhnia,

ale i zycia.

Moje ¢wiczenia polegaja miedzy
innymi na rozwigzywaniu zadan,
pracy nad debiutami, studiowaniu

ksigzek szachowych i przygladaniu
sie partiom innych zawodnikéw.

Medaliéci Szachowych Mistrzostw Swiata IPCA

Zadania polegaja na znalezieniu naj-
lepszych posunie¢ w podanych po-
zycjach. Debiuty to inaczej otwarcia
— czyli pierwsze kilka lub kilkanascie
kolejnych ruchéw na szachownicy.
Dodatkowo, raz w tygodniu mam
zajecia z trenerem — Andrijem Mak-
symenko.

Na Mistrzostwach najwiecej uczest-
nikéw pochodzito z Czech oraz
z Rosji. Z Polski, oprécz mnie, przy-
jechalo jeszcze czterech graczy. Po-
jawili si¢ rowniez gracze z dalekich
Indii, Izraela, Ukrainy, Finlandii
i Chorwacji. Wigkszo$¢ szachistow
bylo starszych ode mnie. Byli jednak

¥

g 5

Ostatnia partia turnieju rozgrana przez tukasza z szesnastoletnim Vladislavern
Tebenkovem (na zdjeciu od lewej). Zwyciestwo w tej partii pozwolito tukaszowi
zdoby¢ brazowy medal. Pomiedzy rozgrywajgcymi widoczny jest tata tukasza -
niezastapiony pomocnik.

takze moi réwiesnicy oraz mlodsi
juniorzy. Niektorzy uczestnicy jez-
dzili na wézkach elektrycznych lub
recznych. Inni poruszali si¢ o kulach
albo uzywali chodzikéw. Atmosfera
byla serdeczna. Po kazdej partii za-
wsze zostawalo troche¢ czasu na wy-
miane uwag czy uprzejmosci.

Pojechatem tam po medal. Oczywi-
$cie chcialem zdoby¢ zloto. Dziewie-
ciorundowy turniej rozpoczat sie dla
mnie bardzo szcze$liwie. Pierwsze
trzy partie wygralem, zdobywa-
jac tacznie trzy punkty. Po jednym
punkcie za kazde zwycigstwo. Pdz-
niej, w czwartej rundzie uleglem
zwyciezcy calego turnieju. Mimo
przegranej bytem dobrej my¢li. Nad-
robitem strate w trzech kolejnych
partiach. Wygralem dwie z nich,
a trzecig zremisowalem. Za remis
otrzymalem po6l punktu. Lacznie
mialem wiec pie¢ i pét punktu po
siedmiu rundach. Przyszly mistrz
zawodéw w tym samym momen-
cie mial sze$¢ punktéw. Do lidera
w walce o zloto brakowato mi tylko
pot punktu! A miatem przed sobg
jeszcze tylko dwie rundy do konca
turnieju.

Osma runda, ktéra miala zapewni¢
mi przewage nad innymi zawodni-
kami, najbardziej zapadta mi w pa-
mie¢. Jak przed kazdg inng runds
dokltadnie przestudiowalem partie
przeciwnika, dostepne w bazie partii
szachowych. Na tej podstawie pod-
jalem decyzje — zaskocze go! Zagra-
fem tzw. partie szkocka, ktdrej do tej
pory nigdy nie analizowatem. My-
$lalem, ze to bedzie przystowiowy
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Wreczenie nagréd w kategorii , wézkowiczéw”. W tej kategorii tukasz zdobyt ztoto.

strzal w dziesigtke. Wiedzialem, ze
moj przeciwnik we wczeéniejszych
partiach, ktdre rozgrywal, nie najle-
piej radzil sobie z tym konkretnym
debiutem. Okazalo si¢ jednak, ze
i on mnie zaskoczyl. Odrobit lekcje
z przeszlosci i zagral wariant, ktérego
najbardziej si¢ obawialem.

Dawno nie czulem tylu emocji w jed-
nym czasie. Po pierwsze, czutem zal
z powodu zlego wyboru debiutu.
Jedynym sensownym rozwigzaniem
wydawalo mi sie cofniecie czasu.
Po drugie, bylem zly na siebie, bo
przeciez moglem zagra¢ to, co zna-
tem najlepiej. Tym bardziej, ze to ja
gratem bialymi - rozpoczynajac gre.
Zaczatem panikowa¢. Szybko musia-
tem wymysli¢ najlepsza kontynuacje
w pozycji, ktora byla mi praktycznie
obca. Stracitem duzo czasu na kolej-
ne ruchy. W rezultacie, juz po kilku
posunieciach przeciwnik miat o calg
godzine czasu wiecej. Kluczowy mo-
ment rozgrywki wydarzyl sie, kiedy
jeszcze mialem okolo 20 minut na
partie. Wykonczony negatywnymi
emocjami oraz $wiadomoscia, jak
wazna jest to runda, nie zauwazylem
prostego ruchu, ktéry prowadzit do

réwnej pozycji i prawdopodobnego
remisu. Zamiast tego posuniecia wy-
konatem inny, staby ruch, po ktérym
przeciwnik nie wypuscitjuz przewagi
do samego konca.

Przegrana oznaczala, ze nie tylko nie
zdobede zlota. Pod znakiem zapy-
tania staneto miejsce medalowe! Po
6smej, pechowej rundzie, bytem do-
piero czwarty w klasyfikacji. Miatem
az jeden punkt straty do lidera.

Ostatniego dnia mistrzostw posta-
nowilem gra¢ spokojnie. Nie mysle¢
o wyniku, tylko po prostu rozegraé
dobrag partie szachéw. Przez dlugi
czas gry nasza pozycja byla mniej
wigcej réwna. Jednak w koncéwce
moj przeciwnik zaczal popelniaé
bledy, ktére z latwoscig wykorzy-
stalem do wygrania ostatniej mojej
partii tych mistrzostw.

Wygrana zapewnita mi brazowy
medal i puchar, ktéry dumnie stoi
teraz na szafie w moim pokoju.
Obok niego zostawilem wolne miej-
sce na kolejny medal. Tym razem
bedzie to zloto. Planuje zdoby¢ je
w kolejnej edycji Mistrzostw Swiata

IPCA. Odbeda sie one juz w czerwcu
2019 r. na Stowacji, w miejscowosci
Ruzomberok.

Tukasz Nowak

|
tukasz jest pod opieka :
WHD od 7 lipca 1999 r. |

1

Czy wiesz ze...

W ubiegtym roku polska
reprezentacja mezczyzn
zdobyta 4 miejsce na

Olimpiadzie szachowej
w Batumi,

po drodze odnoszac
historyczne zwyciestwa
nad Rosja i USA.
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Wikipedia, domena pujii

Janusz Korczak i wychowa
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ﬁlozaﬁ-c‘zn@prawneg,o dZieta
z XX-lecia miedzywojennego

Opracowanie na podstawie referatu pod tym samym tytulem wygloszonego
podczas miedzysrodowiskowej konferencji naukowej ,Dokonania kulturowe
w Polsce Niepodleglej (1918-1939)” zorganizowanej przez prof. zw. dr hab.
Marie Szyszkowska w dniach 20-23 XI. 2018 r. w Naleczowie.

Henryk Goldszmit, Janusz Korczak,
w listopadzie 1918 roku mial 40,
moze 39 lat. Zawarty w tytule temat
$cisle okresla ramy czasowe (lata
1918 - 1939), ktére s3 przedmio-
tem niniejszej analizy, co oznacza
konieczno$¢ rezygnacji z przytacza-
nia wczesniejszych 1 pozniejszych,
dobrze znanych, informacji biogra-
ficznych, cho¢ nalezy sie zgodzi¢ sie
z ks. J. Twardowskim, ktéry pisak:
Nie obawiam sie méwi¢ o Korczaku
rzeczy juz znanych, bo te rzeczy zna-
ne s3 wciaz jednakowo wzruszajace
i bliskie.!

U zarania Odrodzonej po zaborach
Polski Janusz Korczak jest leka-
rzem - pedologiem (w czasie wojen
lekarzem wojskowym), pisarzem,

pedagogiem, spotecznikiem i rozpo-
czyna szczytowy okres dzialalnosci
na wszystkich tych polach, z t3 uwa-
ga, ze jest juz pediatrg spotecznym,
nie klinicysta - chociaz w czasie
wojny polsko-bolszewickiej pracuje
w szpitalu epidemicznym. Przez cale
dwudziestolecie, z pomoca Stefanii
Wilczynskiej, kieruje Domem Sie-
rot, jest aktywnym czlonkiem wielu
organizacji spoleczno-o$wiatowych,
pisze ksigzki o dzieciach oraz powie-
$ciisztuki dla dzieci, publikuje takze
artykuly w czasopismach medycz-
nych, wyglasza odczyty, ma wyktady,
w grudniu 1934 rozpoczyna si¢ cykl
audycji radiowych Starego Doktora
- audycje staja sie niezwykle popu-
larne. Z przyczyny podanej na wste-
pie do tego jednego zdania musimy

ograniczy¢ informacje biograficzne
z okresu XX-lecia.

Przed przejéciem do gléwnego
watku tematycznego, jakim jest
aktualno$¢ dzieta Korczaka, warto
przypomnieé, jak jego poglady na
zycie przekazywane w dzielach lite-
rackich byly wdéwczas postrzegane.
Maria Dabrowska nazywa Korczaka
ypolskim Amicisem” Recenzenci
beda zarzuca¢ mu egzaltacje, nad-
mierny patos, przesade, wyostrzanie
podziatu na dzieci i dorostych, do-
strzegajac jednoczesnie autentyzm
przekonan. Inni nie sg tak wyrozu-
miali. Po premierze Senatu szalesi-
cow w pazdzierniku 1931 w teatrze
Ateneum, Antoni Stonimski napisze
w ,Wiadomosciach Literackich™
Korczak chce w dwugodzinnej gada-
ninie zalatwi¢ wszystkie sprawy tego
$wiata. Pelno tam jakiego$ boga, nie
wiadomo, chrzescijanskiego, pogan-
skiego czy zydowskiego... a gléwny

1 Ocali¢ od zapomnienia Janusza Korczaka, Ks. Jan Twardowski opowiada Ks. Waldemar Wojdecki notuje,

http://www.pskorczak.org.pl/strony/stara_strona/strony/biul_twardowski.htm
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Dom Sierot orkiestra pod batutg Janusza Korczaka 1923. Wikipedia

aktor sztuki, Jaracz, opowiada nam
bajke, ktdra czyni wrazenie progra-
mowego przemoéwienia autora, i z tej
bajki dowiadujemy sie, ze dawniej
bylo lepiej na $wiecie, a dzi$ jest
okropnie.

Wiele lat pdzniej osoby, ktore znaly
Korczaka lub z nim wspoélpracowaly,
wypowiadaly sie juz o jego dziatal-
nosci w XX-leciu migdzywojennym
bardziej calo$ciowo. Ks. J. Twar-
dowski w kosciele Siostr Wizytek
podczas mszy $§w. w intencji Janusza
Korczaka, méwit o nim jako ,jed-
nym z najserdeczniejszych medrcow,
ktérzy poktonili sie Dziecku” i przy-
toczyl stowa Korczaka skierowane
do wychowankéw: Nie dajemy wam
Boga, bo sami musicie Go odszu-
ka¢ we wlasnej duszy, w samotnym
trudzie. Nie dajemy wam Ojczyzny,
bo musicie odnalez¢ ja wlasng praca
swego serca i myéli. Nie dajemy wam
milosci do ludzi - bo nie ma mitoéci

2 Ibidem

bez przebaczenia, a przebaczenie to
wielki mozét i trud, ktérego trzeba
sie podja¢. Dajemy wam teskno-
te za lepszym zyciem, ktérego nie
ma, a ktére kiedy$ bedzie. Moze ta
tesknota doprowadzi was do Boga,
Ojczyzny i Milosci. Ksigdz Twar-
dowski na pytanie, kim byl Janusz
Korczak, odpowiada: ,,Byt dobrym
lekarzem. Byl dobrym filozofem.
Byl dobrym pedagogiem. Byt do-
brym pisarzem. Byt dobrym czlo-
wiekiem”? Z kolei prof. B. Gérnicki
w rozmowie osobistej ze mna (1996)
przywolal swa wczesniejsza opinie:
Korczak byt cztowiekiem niemiesz-
czacym sie w zadnych ramach (...).
Byl lekarzem spedagogizowanym
i pedagogiem umedycznionym. Byl
czlowiekiem, do ktorego nie mozna
byto stosowa¢ zadnego szablonu.
Po prostu Korczak byt Korczakiem.
I wyrzadza mu si¢ pewng krzywde,
jezeli patrzy sie na niego raz oczami
pedagoga, a kiedy indziej lekarza,

a jeszcze innym razem wychowaw-
cy czy tez filozofa lub psychologa.
U niego, w jaki§ dziwny sposob,
wszystko to, co nie kazdemu jest
w zyciu dane, udalo si¢ zsyntetyzo-
wac¢.? Uzupelnieniem tego watku
s3 informacje o awansach i odzna-
czeniach J. Korczaka w XX-leciu
migdzywojennym: w1920 roku
otrzymuje awans na stopien majora
rezerwy, 16 lipca 1926 roku zostaje
odznaczony Krzyzem Oficerskim
Orderu Odrodzenia Polski, a w 1937
roku odbiera Zloty Wawrzyn Pol-
skiej Akademii Literatury.

W pismach samego Korczaka nie
doszukamy sie $§ladu megalomanii.
Byl cztowiekiem skromnym, mial
chwile stabos$ci, zwatpienia, pono-
sit takze porazki wychowawcze.
W chwili rozgoryczenia, w jednym
z listéw w roku 1935 napisal: Znam
cenny dwuwiersz; powtarzam go,
gdy juz zbyt ciezko, gdy chce spedzié
czas sam z sobg, moimi tylko przod-
kami i mojg wlasng przesztodcia,
i mojg, nie czyja, $miercig i zyciem.
»Caly kram w dupie mam”. Przetlu-
maczcie to na jezyk hebrajski i pus¢-
cie w kurs. (...) Nie $émiejcie si¢; nie
wiem, czy chlopskie, czy tobuzerskie
to powiedzenie, ale rozumne i zdro-
we. Formufa réwnowagi i optymi-
zmu, szorstki okrzyk rezygnacji - na
dzis.*

Kim jest Janusz Korczak i czym jego
dzielo jest dzisiaj? Takie pytania pa-
daja od dziesiecioleci przy okazji wy-
stapien konferencyjnych, kolejnych
Korczakowskich jubileuszy, wspo-
mnien, w publikacjach naukowych.’
Nalezy sie zgodzi¢ z pogladem prof.
Domostawskiego, ze wielka spu-
$cizna zyciowa wybitnych postaci,
takich jak Janusz Korczak, jest bo-
gatym materialem do przemyslen
plynacych z pogtebionych refleksji
nad ich zyciem i dzietem i do szuka-
nia praktycznych implikacji na dzis.®
Przemyslenia wlasne prowadza do
konstatacji, ze Janusz Korczak jest
dzi§ wzorcem deontologicznym

3 Gornicki B., Glos w dyskusji, w: Materiaty z Migdzynarodowego Sympozjum ,,Korczak i medycyna”, Warszawa: Miedzynarodowe Stowa-

rzyszenie im. Janusza Korczaka, 1978, ss. 52-54

4 Zt.XIV Dziel: Pisma rozproszone. Varia. Listy, z listu do Zeewa Joskowicza, 17 11 1935 (wg wyboru M. Ciesielskiej)
Domostawski Z. , Wktad Janusza Korczaka do filozofii medycyny, Gazeta Uczelniana AM, Wroctaw 1999

6 Domostawski Z., Albert Schweitzer i Janusz Korczak, Gazeta Uczelniana AM, Wroctaw 2003




dla lekarzy i dla wszystkich ludzi
na $wiecie pracujacych z dzie¢mi
i dla dzieci. Jest tez wzorcem auten-
tycznego Rzecznika Praw Dziecka.

Sprébujmy poszukaé inspiracji dla
tych opinii w dzialalnosci i spusciz-
nie Korczaka i powr6émy do poczat-
ku II Rzeczypospolitej. Wychodzi
pierwsza cze$¢ tetralogii Jak kocha(
dziecko, w ktdrej Korczak wymienit
trzy najwazniejsze wedlug niego
prawa dziecka: 1. prawo dziecka do
$mierci; 2. prawo dziecka do dnia
dzisiejszego; 3. prawo dziecka, by
bylo tym, czym jest. Po dziesieciu
latach zapis o prawie do $mierci
znika, zastgpiony prawem do sza-
cunku. Korczak znat i nie kwestio-
nowat szlachetnych intencji autoréw
uchwalonej w roku 1924 Genewskiej
Deklaracji Praw Dziecka, pierwsze-
go dokumentu miedzynarodowego,
uznajacego, ze ludzkos¢ powinna
da¢ dzieciom wszystko, co posiada
najlepszego, jednak sam glebiej po-
strzegal prawa przystugujace dzie-
ciom zaréwno w sensie spolecznym,
jak i psychologicznym, oraz domagat
sie realizacji tych praw bardziej kate-
gorycznie.

Wg prof. Theiss Korczakowskie pra-
wa zblizaly sie raczej do filozoficz-
nej i spolecznej interpretacji prawa,
s3 blizsze filozofii wychowania niz
$cistym analizom prawnym. Profe-
sor Theiss widzi tez Korczaka jako
pierwszego polskiego rzecznika praw
dziecka, ktéry odwoluje sie zaréwno
do uniwersalnych wartosci, jak i do
praktyki spotecznej, kontekstu kul-
turowego, historycznego, religijne-
go.” Takie pogtebione podejscie do
praw dziecka wynikalo takze z faktu,
ze jako pedolog, prekursor pediatrii
spolecznej, Korczak widzial rozwdj
dziecka zaréwno w perspektywie
biologicznej, jak i filozoficznej, z calg
paleta uwarunkowan psychospo-
tecznych, srodowiskowych i ducho-
wych. W 1920 r. w stowie wstepnym
do rozprawy Jedrzeja Sniadeckiego
o fizycznym wychowaniu mlodzie-
zy napisal: W zyciorysach dziecin-
ne lata s gérami, w ktorych rzeka
zycia bierze swoj poczatek, rozped

i kierunek: jak $miemy je lekce-
wazy¢? Nie dostrzegamy lat dzie-
ciecych, lekcewazacym frazesem
zbywamy lata mlodziencze. Zdu-
miewajaca, oburzajaca ignorancja
i nonszalancja wyplywa z ogélnego
naszego stosunku do dziecka i mto-
dziezy. Po czterech latach napisze:
I nalezy pamietaé: zlekcewazenie
pierwszych dwdch etapéw zycia
(dziecinstwo i mtodos¢) gorzko msci
sie na nas pozniej. Dziecinstwo pel-
ne bolesnych wspomnien okalecza
mlodo$¢, a mlodo$¢ okaleczona jest
przeklenstwem zycia, upiorem, co
sen z powiek spedza.?

Byl prekursorem medycyny zapo-
biegawczej i holistycznego podejscia
do zdrowia i rozwoju dzieci: Gdyby
psycholog badal procesy duchowe
wylacznie w momentach najsilniej-
szych wstrza$nien, pomijajac ich
zawigzki, rozw¢j, bieg normalny
i pewne uchylenia, podobny byltby
do lekarza, ktéry zdobywa doswiad-
czenie szpitala. Glebokie rozumie-
nie, czym jest Zywy ustrdj w pracy
nad rozwojem, w walce o rGwnowage

i pomys$lno$¢ przynies¢ moze tylko
internat. Blado$¢, drazliwo$¢ ner-
wowa, skrzywienie kregostupa, krot-
kowzroczno$¢, brak taknienia, béle
i boliki - sto drobnych i najdrobniej-
szych szeptow, przestrog, ale jeszcze
nie chordb, ktére proszg o pomoc,
wskazowke, rade - nie leczenie...
Nieco strazacka jest higiena pediatry
samouka w dziedzinie wielokro¢ od
leczenia wazniejszej — w poradzie jak
zapobiega¢ i wspomagac.(...) Stusz-
ne, ze lekarz objal zlobek, czas na
czterolatki, wiek szkolny, mlodziez.’

Wlaénie w tym miejscu nasuwa
sie wazna konstatacja: nie mozna
sie dzi§ ogranicza¢ do traktowania
mysli Korczaka jako okazji do pa-
pierowych deklaracji lub jubileuszo-
wych, sloganowych wypowiedzi,
tak sprzecznych z zyciowa postawa
Korczaka w XX-leciu, ktéry wy-
kluczat lansowanie sie na pozornej
trosce i kategorycznie domagal sie
realnych dzialan na rzecz dzieci
i mlodziezy. Co zrobilismy w tych
sprawach u progu przemian ustro-
jowych? ,Kontraktowy” Sejm RP

Symboliczna mogita Janusza Korczaka - Cmentarz Zydowski w Warszawie

7 Smolinska-Theiss B., APS, Pedagogika Spoteczna 2010 nr 3-4
8  Bledne myslenie. ,,Dos Kind“ 1926 nr 4, IV, s. 12-13, ttum. z jidysz (oryginal polski nie zachowal si¢) S. Bergman i H. Kirchner
9 Korczak J., Lekarz w internacie ,,Pediatria Polska”1923 t.2, nr 2, III-1V, 5.145-146
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Janusz Korczak, grafika ze zbioréw Muzeum Zydéw Mazowieckich w Ptocku

ratyfikowal, przyjeta przez Zgroma-
dzenie Ogoélne ONZ 20 listopada
1989 roku, Konwencje o prawach
dziecka dopiero 7 czerwca 1991 ro-
ku, a przyczyny tej wielomiesigcznej
zwloki mozna upatrywaé w zakwe-
stionowaniu przez czes¢ nowych elit
politycznych apolitycznego dorobku
intelektualnego i kulturowego ludzi
dzialajacych w warunkach PRL."

Z zadziwiajacg konsekwencja od
1992 roku, zaczeto lansowac program
»opieki profilaktycznej w $rodowi-
sku nauczania i wychowania’, przy
okazji ,wyprowadzajac” personel
lekarski poza szkote. Destrukeje sys-
temu medycyny szkolnej poglebito
wprowadzenie w 1999 roku reformy
stuzby zdrowia. W konsekwencji do-
szto do powaznych zaklécen w opie-
ce profilaktyczno-leczniczej nad

populacja uczniéw, m.in. w zakre-
sie merytorycznego nadzoru, czy
wczesnego wykrywania zaburzen
w stanie zdrowia. Ponadto zniesiono
bezposredni dostep dziecka do le-
karza pediatry, zlikwidowano takze
sprawdzone i dobrze funkcjonujace
struktury organizacyjne opieki nad
matkg i dzieckiem, rozpoczela sie
niekontrolowana likwidacja tézek
pediatrycznych. Préba zatrzymania
destrukcji systemu opieki nad matka
i dzieckiem, podjeta przez Minister
Zdrowia F. Cegielska, zostala po jej
$mierci zarzucona, mimo iz byly
pozytywne efekty programowe i or-
ganizacyjne.

Upadku systemu opieki nad dzie¢mi
i mlodzieza dopelnilo utworzenie
Narodowego Funduszu Zdrowia
w styczniu 2003 roku i zapanowanie

w ochronie zdrowia mechanizmdéw
rynkowych. Pamietajmy, ze infiltra-
cja neoliberalizmu do ochrony zdro-
wia rozpoczeta si¢ od konsekwentnej
likwidacji wypracowanego przez
wiele lat i uznawanego w Europie
za wzorcowy ,Korczakowskiego”
systemu opieki pediatrycznej, ktory
charakteryzowat sie ciagloscia po-
stepowania profilaktyczno-diagno-
styczno-leczniczo-rehabilitacyjnego
i orzeczniczego oraz uwzglednial
role uwarunkowan socjalnych. Neo-
liberalizm podkopal panstwo oraz
odpowiedzialnoé¢ panstwa wobec
obywateli, w tym odpowiedzialno$¢
panistwa za zapewnienie opieki zdro-
wotnej.

Mimo kolejnych przedwyborczych
deklaracji,zdrowiemtodziezyjestnaj-
bardziej marginalizowanym, igno-
rowanym, niedocenianym obszarem
medycyny i polityki zdrowotnej,
chociaz wiadomo, iz ten okres zycia
decyduje o kapitale zdrowotnym,
z jakim mlodzi ludzie wchodzg
w doroste zycie."! Zadnym pocie-
szeniem dla polskiej mlodziezy nie
moze by¢ triumf neoliberalizmu
w ochronie zdrowia w innych eu-
ropejskich krajach.”? Dzi§ mozna
przyjaé, ze jedynym efektywnym,
programowym, ,Korczakowskim’,
posunieciem administracji rzadowej
w okresie przemian ustrojowych jest
realizacja programu 500+, dzieki
ktéremu ograniczone zostalo ubo-
stwo dzieci - przyczyna wielu za-
grozen zdrowotnych i rozwojowych
najmlodszej generacji.

W kontekécie ww. probleméw z ra-
tyfikacja Konwencji i do rozwazan
o aktualnosci spuscizny J. Korczaka
w $wiecie medycyny, warto sie zapo-
znaé z przemoéwieniem prof. Arnolda
Corana po wyborze na 32. prezy-
denta Amerykanskiego Towarzy-
stwa Chirurgéw Dziecigcych, ktory
znaczng cze$¢ wystapienia poswiecit
Januszowi Korczakowi. Przypo-
mnial, Ze ONZ oglaszajac rok 1979
»Rokiem dziecka’, nazwala go tak-
ze ,Rokiem Janusza Korczaka’, aby
uczci¢ setng rocznicg jego urodzin.

10 Obserwacje wlasne: apel o szybsze zakonczenie prac nad ratyfikacja Konwencji argumentowany faktem, ze to w zasadzie jest polska kon-

wencja, zostal skwitowany przez wysokiego urzednika Kancelarii Sejmu pytaniem: ale jaka to byla Polska?

11  Szymborski J., Zdrowie dzieci - zapomniany priorytet, Polityka Spoteczna2009 | nr 9 | 46-51

12 Horton R., Comment. Offline: Defending the left hand of the state, www.thelancet.com Vol 391 June 23, 2018, s. 2484




Dalej podkreslil, ze w tym samym
roku to Polska zaproponowala
opracowanie projektu konwencji
inspirowanego naukami Korczaka
i ten polski projekt stat sie podsta-
wa ,Konwencji o prawach dziecka,
przyjetej jednoglo$nie przez Zgro-
madzenie Ogélne ONZ.

Prof. Coran szczegdlng uwage skupit
na sformutowanych przez Korczaka
prawach dziecka, a stawiajac pytanie,
co dzielo tego wybitnego cztowieka,
pisarza i pediatry oznacza dla nas ja-
ko chirurgéw dziecigcych i cztonkow
APSA, odpowiedzial: To znaczy, aby-
$my, ekstrapolujac koncepcje Janusza
Korczaka, jako reprezentanci najbar-
dziej zaawansowanej chirurgii dzie-
ciecej na $wiecie, wykorzystali nasza
wiedze i umiejetnosci w celu popra-
wy stanu zdrowia dzieci na poziomie
lokalnym, krajowym i $wiatowym."

Jednak nie zawsze jestesmy w stanie
uratowaé chore dziecko. To pro-
wadzi do konicowego watku tego
opracowania, ktéry dotyczy dobra
dziecka w terminalnej fazie jego zy-
cia. Korczak jako lekarz nieraz miat
do czynienia z umieraniem i $mier-
cig dziecka. Kiedy$ powiedzial, ze
doro$li nawet nie wyobrazajg sobie,
jak godnie umiera dziecko. Napisal
takze: Zadaniem moim, jako lekarza,
przynosi¢ ulge, gdy nie moge pomdc,
powstrzymac bieg choroby, gdy nie
moge uleczy¢, zwalczaé objawy -
wszystkie — niektore - jesli nie moz-
na inaczej - nieliczne."

Te Korczakowskie refleksje moze-
my odczyta¢ z Karty Praw Dziec-
ka Smiertelnie Chorego w Domu,
opublikowanej przez $p. dr. Janusza
Kochanowskiego, Rzecznika Praw
Obywatelskich, opracowanej przy
wspotudziale Warszawskiego Hospi-
cjum dla Dzieci. Wszystkie wskaza-
ne tam zasady opieki nad dzie¢mi
$miertelnie chorymi w warunkach
domowych majg konkretne odnie-
sienia do Ustawy zasadniczej i Kon-
wencji o prawach dziecka, w tym

podkreslono niezbednos¢ decyzji
o zaniechaniu lub wycofaniu si¢
z uporczywej terapii, aby chore
dziecko uzyskato dostep do opieki
paliatywnej, majacej na celu ochrone
godnoséci dziecka, poprawe jako$ci
jego zycia oraz ochrone przed upo-
rczywq terapig i dzialaniami jatro-
gennymi.”” I oto po dziesieciu latach
od przyjecia tej Karty stanelismy
w obliczu jednostkowego, ale maja-
cego miedzynarodowy wydzwiek,
faktu umierania dziecka, Alfiego
Evansa, o czym takze w Polsce wy-
powiadali si¢ politycy i szacowne
instytucje, wysuwajac nieracjonalne
z punktu widzenia medycyny pa-
liatywnej propozycje postepowania
i kierujac oskarzenia wobec sedziego.
W rzeczywisto$ci sedzia, Sir Antho-
ny Paul Hayden, majac na uwadze
przede wszystkim dobro dziecka, wy-
reczyt lekarzy stosujacych przewlekla,
uporczywa, naruszajaca godnosc tego
dziecka, terapie, a decyzja sedzie-
go zostala wydana z nastepujacym
uzasadnieniem: Po rzetelnej analizie
nalezy stwierdzi¢, ze potrzeba Alfiego
jest teraz dobrej jakosci opieka palia-
tywna. Rozumiem przez to opieke,
ktora zapewni mu mozliwie najwyz-
szy komfort w ostatnim stadium
zycia. Potrzebuje on spokoju, ciszy
i prywatnoéci, by zakonczy¢ zycie
tak, jak je przezyl - z godnoscia.'®

W naszym $rodowisku medycznym
i prawniczym jest to temat tabu.
Nie s3 mi takze znane stanowiska
w tej sprawie Rzecznikéw Praw -
i Dziecka i Obywatelskich. Niekiedy
- za prof. Kazimierzem Szewczy-
kiem - odnosi si¢ wrazenie, ze celem
dzialan medycznych jest nie tyle
chory czlowiek, ile przede wszyst-
kim ,,zycie i zdrowie ludzkie” oraz
»przeciwdzialanie cierpieniu’, jako
samoistne byty - a sluzba zdrowia
zaczyna mniej stuzy¢ ludziom, a bar-
dziej oderwanym od nich wyideali-
zowanym celom. W istocie afirmacja
zycia moze rodzi¢ postawy zwane
uporczywy terapig. Z kolei afirmacja

ulgi w cierpieniu, jako najwyzszego
dobra, moze prowadzi¢ do postawy
eutanatycznej — dla ulzenia cierpie-
niu warto poswieci¢ zycie chorego.

To troska o czlowieka chorego jest
warunkiem nawigzania relacjilekarza
z pacjentem, a nie z abstrakcja, z nie-
zaleznym od jednostki zZyciem, zdro-
wiem, cierpieniem."” Czy podobnego
oderwania praw od czlowieka mozna
doszukac sie w pewnych przejawach
dzialalno$ci (lub  zaniechaniach)
polskich instytucji ustawodawczych
i - rzeczniczych? Czy rozwazania nt.
aktualnoéci  filozoficznoprawnego
dzieta Janusza Korczaka pozwalaja
takze dzi$§ na przywolanie imperaty-
wu kategorycznego Kanta: Postepuj
tak, bys czlowieczenstwa tak w twej
osobie, jak tez w osobie kazdego in-
nego, uzywal zawsze zarazem jako
celu, nigdy tylko jako $rodka?

Janusz Szymborski
Wszechnica Polska

Szkota Wyzsza w Warszawie,
Rzagdowa Rada Ludnosciowa

Prof. Janusz Szymborski

13 Coran A.G., Presidential address, Da Vinci and the Penrose Drain. Journal of Pediatric Surgery, Vol 38, No 3 (March), 2003: pp

267-274 267

14 Korczak]., Teoria a praktyka. ,Szkota specjalna” 1924/25 nr 2, I-I1I 1925, 5. 69-72
15 Kochanowski J., Gdy dziecko umiera w domu, listopad-grudzien 2007 WIEZ 63
16  Czy sedzia Hayden zabit Alfiego? Wywiad Anny Karolak z dr. Tomaszem Danglem, Hospicjum 2018; 84: 30-32

https://hospicjum.waw.pl/pliki/Artykul/1471_informator-hospicjum-nr-84-czerwiec-2018.pdf

17 Szewczyk K., Dobro, zto i medycyna. Filozoficzne podstawy bioetyki kulturowej, PWN Warszawa-Lo6dz, 2001, 5.178-179
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Prawo dziecka
I 7/ =
W tworczosci Janusza Korczaka pojawia sie koncepcja prawa dziecka do $mier-
ci, ktorg autor wyjasnia nastepujaco: Gorgca, rozumna, zrownowazona mitosé
matki musi da¢ mu prawo do przedwczesnej smieci, do zakoriczenia cyklu Zycia
nie w szes¢dziesieciu obrotach Ziemi dokota Storica, a w jednej czy trzech tylko
wiosnach. Okrutne Zgdanie dla tych, ktorzy nie chcg ponosic trudéw i kosztow
pologu wiecej niz raz, dwa razy. ‘Bog dal, Bog wzigt’ - mowi lud-przyrodnik,

ktory wie, Ze nie kazde ziarno daje klos, nie kazde piskle rodzi si¢ zdolne do
Zycia, nie kazda krzewina wybuja w drzewo.'

stotne s jeszcze dwa inne cytaty:

W obawie, by Smier¢ nie wydarla
dziecka, wydzieramy dziecko zZyciu;
nie chege by umarlo, nie pozwalamy
zy¢ (prawo dziecka do dnia dzisiej-
szego). Powiadasz: ,Moje dziecko”.
Nie, nawet w ciggu miesiecy cigzy ani
w godzinach porodu dziecko nie jest
twoje (prawo dziecka, by bylto tym,
czym jest).!

Mozna zapisaé powyzsze poglady

Korczaka-pediatry nastepujaco:

1. Racjonalna milos¢ do dziecka
oznacza akceptacje jego przed-
wczesnej Smierci.

2. Istnieja naturalne uwarunkowa-
nia, ktére powoduja, ze niektére
dzieci umieraja.

3. Leki sprzeciw dorostych (rodzi-
cow i lekarzy) wobec $mierci
dziecka powoduja dzialania
szkodliwe, ktére zakldcaja jego
zycie.

4. Dziecko nie jest wlasno$cig ro-
dzicow.

Janusz Korczak, a wlaéciwie dr Hen-
ryk Goldszmit, w latach 1905-1912
pracowal jako pediatra w Szpitalu
Dzieciecym Bersohnéw i Bauma-
néw w Warszawie. Byl tzw. lekarzem
miejscowym, poniewaz korzystal ze
stuzbowego mieszkania na terenie
szpitala i byt do dyspozycji chorych
w kazdej chwili. Szpital posiadat
wowczas 43 tozka. W sprawozda-
niach z tego okresu znajdujemy

dane, ktére $wiadczg o tym, ze
dr Goldszmit zajmowal si¢ umiera-
jacymi dzie¢mi i musial czesto roz-
mawiac z ich rodzicami.?

Rok Liczba Smiertelnosé
pacjentow

1905 643 12,6%
1906 706 13,1%
1907 419 10,0%
1908 590 10,0%
1909 410 8,0%
1910 518 8,5%
1911 607 9,0%
1912 480 9,8%

W 1905 r. wspotczynnik umieralno-
$ci niemowlat w Warszawie wynosit
18,6 na 100 (sto) urodzen zywych.
W 1907 r. w Warszawie dzieci
w wieku 0-5 lat umieraly z powodu
nastepujacych  przyczyn: zapale-
nie zotadka i jelit — 1797, zapalenie
oskrzeli i ptuc - 1528, choroby za-
kazne ostre - 1389, gruzlica — 638,
niemoc wrodzona - 488, zapalenie
opon mozgowo-rdzeniowych - 274.

1 Korczak J. Jak kocha¢ dziecko. Prawo dziecka do szacunku. Wydawnictwo Akademickie ,Zak”. Warszawa 2002. Pierwsze wydanie Dru-
karnia Naukowa, Warszawa, 1918. https://polona.pl/item/jak-kochac-dziecko-dziecko-w-rodzinie, MzM5NjQ50A/5/#info:metadata

2 Dane dzi¢ki uprzejmosci Gléwnej Biblioteki Lekarskiej w Warszawie




Ostatni etap zycia Janusza Korczaka
ponownie przynioést konfrontacje
z umieraniem dzieci. Korczak zglosit
sie w 1942 r. do pracy w Gléwnym
Domu Schronienia przy ul. Dzielnej
39 w getcie, gdzie masowo umieraty
dzieci: Zglaszam kandydature na or-
dynatora oddziatu konajgcych dzieci.
Pisal: Jezeli nie mozemy ich przywré-
ci¢ do zycia, to przynajmniej zapew-
nijmy im ludzkq i porzgdng Smierc.
Zaproponowatl zorganizowanie spe-
cjalnego pomieszczenia dla dzieci:
Cos w rodzaju wielkiego pokoju z pét-
kami jak w sklepie... To nie wymaga
duzo miejsca ani kosztéw.

W swoim pamietniku w 1942 r.
Korczak napisal: Kiedy w cigzkich
godzinach wazylem projekt usmierca-
nia, usypiania skazanych na zagtade
niemowlgt i starcow zydowskiego get-
ta, rozumiatem to jako morderstwo
w stosunku do chorych i stabych, jako
skrytobéjstwo odnosnie do nieswia-
domych. Korczak nigdy sie do tego
nie posunal. Wybral zupelnie inny
sposéb postepowania — towarzysze-
nie dzieciom skazanym na $mier¢.
Jego obecno$¢ w ich ostatniej drodze
z cala pewnoscig zmniejszata lek
przed $miercig i pozwalata zachowaé
godnosé.

R ek

Goldszmit-Korczak, Dyrektor Do-
mu Sierot, $wiadomie podjal probe
przygotowania do $mierci swoich
podopiecznych. W tym celu wystawit
z nimi sztuke Rabindranatha Tagore
»Poczta” o umierajgcym chlopcu
(zaproszenie ponizej). Po premierze
zapytany, dlaczego wybrat te wlasnie
sztuke — powiedzial, ze ostatecznie
trzeba sig tego nauczyc - przyjmowac
pogodnie aniota $Smierci. Rozpaczliwa
jest ta rezerwa dorostych. Nie rob-
cie dzieciom niespodzianek, jesli nie
cheg. Powinny wiedzie¢ zawczasu,
by¢ uprzedzone. Czy bedg strzelad,
czy na pewno, kiedy i jak. Trzeba sig
przygotowal do dtugiej, dalekiej, nie-
bezpiecznej podrozy.

Swoja koncepcje prawa dziecka do
$mierci z 1918 r. Janusz Korczak
uzupelnil w 1942 r. 0 nowe elemen-
ty: prawo do ,ludzkiej i porzadnej
$mierci”; prawo dziecka, by wiedzia-
fo zawczasu i moglo si¢ przygoto-
wad; i wreszcie prawo do obecnoéci
godnego zaufania opiekuna przy
umierajacym dziecku, by nie do-
$wiadczato samotnosci i przerazenia.
W ten sposob dopisal trzy kolejne
punkty do przedstawionej powy-
zej listy, ktorg mozna teraz zapisac
w kompletnej formie nastepujaco:
1. Racjonalna mitos¢ do dziecka
oznacza akceptacje jego przed-
wczesnej Smierci.

2. Istniejg naturalne uwarunkowa-
nia, ktére powoduja, ze niektoére
dzieci umieraja.

3. Leki sprzeciw dorostych (rodzi-
cow i lekarzy) wobec $mierci
dziecka powoduja dziatania
szkodliwe, ktdre zakl6caja jego
zycie.

4. Dziecko nie jest wlasnoscig ro-
dzicow.

5. Dziecko trzeba uprzedzié, aby

moglo przygotowal sie do
$mierci.

6. Duziecku trzeba w umieraniu to-
warzyszyc.

7. Umieranie i $mier¢ dziecka po-
winny odbywa¢ sie¢ w godnych
(tj. ludzkich i porzadnych) wa-
runkach.

Na zakonczenie nalezy podkreslic,
ze tak sformulowana koncepcja pra-
wa dziecka do $mierci spelnia wszel-
kie kryteria etycznego standardu
wspolczesnej pediatrycznej opieki
paliatywnej. Powyzsza rekonstrukeja
zostala przeprowadzona w tym celu,
aby wykaza¢, ze zasady te zostaly
opracowane i opublikowane w Pol-
sce przez lekarza pediatre dr. Hen-
ryka Goldszmita (Janusza Korczaka)
wlatach 1918/1942.

Tomasz Dangel
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Dziecko jest cudzoziemcem, nie rozumie jezyka, nie zna kierunku ulic, nie zna
praw i zwyczajow. [...] Potrzebny przewodnik, ktory grzecznie odpowie na py-

tanie.

gladam w telewizji reportaz

na temat nielegalnej adopcji.
Kobieta urodzila dziecko i chciata
je sprzeda¢. Inna chciata je kupic.
Bulwersujace, oczywiscie, cho¢ nie-
stety stare jak $wiat. Stucham i na-
gle zdaje sobie sprawe, Ze co$ mnie
w tym wszystkim mocno uwiera.
Otéz kazda z osdb, ktére wystepuja
w reportazu - lekarz, urzedniczka
z oérodka adopcyjnego, anonimowa
matka adopcyjna - uzywa sformuto-
wania, ktére w zasadzie usprawiedli-
wia tak bardzo oburzajacy mnie akt
sprzedazy dziecka. Posiada¢ dziecko.
Ja nie posiadam, a ona posiada, tym-
czasem ja chce posiadac...

Stownik jezyka polskiego méwi ja-
sno - posiada¢ znaczy ,,by¢ wlasci-
cielem czego$, zwykle majacego duza
warto$¢ materialng”. Czyli wszystko
sie zgadza. Pani byla wlascicielem
czego$, co posiadato realng wartos¢
i to co$ postanowita spieniezy¢. Tyle

Janusz Korczak, Jak kochaé dziecko

ze tym czyms byl nie dom, nie samo-
chdd, nie naszyjnik z perel. Dziecko.
Znaczy czlowiek.

Jakze czesto zapominamy, ze dziecko
to czlowiek. Osobny. Nie jest czyms,
jest kim$§ jedynie powierzonym
rodzicom - jako zadanie do wyko-
nania. Mamy je kocha¢, wychowac,
mamy mu towarzyszy¢. Mamy mu
by¢ przewodnikiem, ktéry - jak pi-
sal Korczak - grzecznie odpowie na
pytanie. Przewodnikiem, ktory jesli
juz co$ powinien posiada¢, to dobra
mape.

Moja babcia moéwila, ze dzieci sa
pozyczone. Kiedys w koncu trzeba je
odda¢. Komu - to juz kwestia wiary
i interpretacji. A w miedzyczasie nie
wolno nam ich traktowa¢ jak cenne-
go przedmiotu, z ktérym mozemy
zrobi¢, co nam si¢ zywnie podoba,
bo przeciez go posiadamy.

Kto$ powie, Ze czepiam sie stow. Ze
w koncu chodzi o to samo. Niepraw-
da. Stowa maja znaczenie. Wyrazaja,
a zarazem ksztaltuja nasz stosunek
do $wiata. Jedli godzimy sie na ,,po-
siadanie” dzieci, skazujemy je na
bytowanie na poziomie przedmiotu.
Moze i jako$ tam kochanego, mo-
Ze upragnionego i cennego. Ale to
o wiele za mato.

Beata Bialy
Czlonek Rady Fundacji WHD

Beata Biaty



Wasze Dzieci / Gibran Kahlil

Wasze dzieci nie sq waszg wtasnoscig;

sq synami i cérkami samej mocy zycia.

Jestescie ich rodzicami, ale nie stworzycielami.

Mieszkajg z wami, a mimo wszystko do Was nie nalezq:
Mozecie dac¢ im swg mitosc, lecz nie wasze idee

poniewaz one majq swoje idee.

Mozecie dac dom ich ciatom, ale nie ich duszom,

poniewaz ich dusze mieszkajg w domu przysztosci,

ktérego wy nie mozecie odwiedzac nawet w waszych snach.

Mozecie wysilac sie, by dotrzymac im Kr

ale nie zqdac, by byli podobni do Was,
poniewaz Zycie sie nie cofa,

ani nie moze zatrzymac sie na dniu wcz

1)
a)
A TIERS

i trzyma cieciwe napietqg catq swg moc i’ [y
oleko.

zeby strzaty mogty poszybowac szybko t
Poddajcie sie z radoscig rekom Strzelca,

poniewaz on kocha réwnq miarq ks
i strzaty, ktdre szybujq,

i tuk, ktory pozostaje niewzruszony.

M

Gibran K, Prorok, przet.T.Truszkowska,

Wydawnictwo Salezjariskie, 2004
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Szkota
Rodzicielstwa

W dniach 30-31.03.2019 r. odbyla sie druga edycja Szkoly Rodzicielstwa dla
rodzicow nienarodzonych dzieci, u ktérych zdiagnozowano wady rozwojowe.
W zajeciach uczestniczylo 11 par, ktore sa pod opieka naszego Hospicjum Pe-

rinatalnego.

la  rodzicow  oczekujacych

przyjécia na $wiat chorego
dziecka uczestniczenie w zajeciach
w szkole rodzenia z rodzicami
zdrowych dzieci jest bardzo trudne.
W przypadku rodzicéw, ktérzy sa
pod opieka Hospicjum Perinatal-
nego, taki scenariusz nie wchodzi
w gre. Niektore z tych dzieci tuz po
porodzie nie trafia do domu. Moze
sie zdarzy¢, ze zostang przekazane
do specjalistycznego szpitala. Zycie
innych chorych dzieci moze by¢ bar-
dzo krétkie. Por6d moze by¢ jedno-
cze$nie powitaniem i pozegnaniem.
Rodzice s3 pelni obaw i niepoko-
jow dotyczacych zaréwno kwestii
zwigzanych z samym porodem, jak
i opieka nad chorym dzieckiem. To
dla nich wazne i trudne doswiadcze-
nie, dlatego potrzebuja komplekso-
wego wsparcia.

- Szkota Rodzicielstwa

- to pomoc i wsparcie, to
- odpowiedZ na nurtujqce
pytania rodzicow cho-
rych dzieci.

Spotkanie z polozna, lekarzem neo-
natologiem, lekarzem dietetykiem,
fizjoterapeuta i psychologiem po-
mogly zrozumie¢ sytuacje zwiaza-
ng z przyjsciem na $wiat chorego
dziecka. Dzigki zyczliwej atmosfe-
rze, pelnej wzajemnego wsparcia,
przyszte matki i ojcowie mogli uzy-
ska¢ wiele praktycznych informacji
na temat porodu, pobytu w szpitalu,
laktacji, potogu, wlasciwej diety itp.
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Poruszono wiele aspektéw psycho-
logicznych dotyczacych przyjscia na
$wiat chorego dziecka i przygotowa-
nia sie do trudnego macierzynstwa.
Zajecia prowadzone przez fizjotera-
peutke daly rodzicom duzo radosci
ze wspdlnego uczenia si¢ ¢wiczen
i masazu dziecka.

Po zajeciach rodzice napisali w an-
kietach, ze w Szkole Rodzicielstwa
najbardziej cenig indywidualne po-
dejscie do kazdego z uczestnikéw.
Bardzo wazna dla nich byla réwniez
mozliwos¢ spotkania z osobami,
ktore borykaja sie z podobnymi
problemami. A wszystko odbylo sie
w atmosferze wzajemnej zyczliwoséci
i wsparcia.

Tak wzmocnieni opiniami rodzicéw
planujemy wkrétce kolejne zajecia
naszej Szkoly Rodzicielstwa.

Agnieszka Chmiel-Baranowska
Psycholog WHD
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paliatywna w pediatrii”

W dniach 30-31 marca 2019 r. odbyla si¢ kolejna edycja kursu ,,Opieka palia-
tywna w pediatrii’, ktorego organizatorem jest Fundacja Warszawskie Hospi-
cjum dla Dzieci. Jest to kurs doskonalacy dla lekarzy w ramach ksztalcenia
ustawicznego, zarejestrowany w Centrum Medycznym Ksztalcenia Podyplo-
mowego. Przedstawiamy opinie uczestnikow kursu.

Dob()r zagadnien prezentowa-
nych przez wykladowcéw od-
bywal sie pod opieka merytoryczna
dr. hab. n. med. Tomasza Dangla
- kierownika naukowego kursu.
W tym roku stuchaczami bylo 33
lekarzy. Zaproszeni zostali rowniez
studenci Warszawskiego Uniwersy-
tetu Medycznego w ramach zajec¢
fakultatywnych. Kurs byl bezptat-
ny dla uczestnikow, koszty zostaly
pokryte przez Fundacje WHD.

: Tematy wyktadéw byty
+ bardzo starannie prze-
myslane i opracowane.

Opieka paliatywna nad nieuleczal-
nie chorymi dzie¢mi to dziedzina

medycyny, ktéra zawsze napawala
mnie lgkiem. Myslatam, ze jest to
dla mnie zbyt trudne emocjonalnie.
Przyszedt taki moment, kiedy po-
stanowilam zmierzy¢ si¢ ze swoimi
ograniczeniami. Zapisalam sie na
kurs doskonalgcy ,Opieka palia-
tywna w pediatrii’, zorganizowany
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przez Fundacje WHD. Kurs odby-
wal sie w nowoczesnym osrodku
szkoleniowym przy ulicy Agatowej
w Warszawie.

Organizatorzy szkolenia zadbali
o nasz komfort w najdrobniejszych
szczegotach. W pierwszym dniu
kursu na uczestnikéw czekalo pysz-
ne $niadanie. Kazdy z nas otrzy-
mat réwniez komplet materialéw
naukowych.

Nie tatwo jest stucha¢ o nieuleczal-
nie chorych dzieciach i rodzinach,
ktére codziennie mierzg si¢ z cho-
roba swoich dzieci. Jeszcze trudniej-
szy jest temat opieki perinatalnej,
ktéra dotyczy dzieci jeszcze niena-
rodzonych. Wrazliwos¢ i empatia
wyktadowcoéw oraz ich praktyczna
wiedza sprawily, ze wszelkie trudne
zagadnienia zostaly zaprezentowa-
ne w sposob profesjonalny i przy-
stepny. Wyjechalam z Warszawy
z poczuciem dobrze wykorzystanego
weekendu i ,,odczarowaniem tematu
opieki paliatywnej nad dzie¢mi”

Lek. Agnieszka Kluczna
Psychoonkolog

: Poza aspektami :
medycznymi podkre- -
slono istote wywiadu
socjalnego oraz
psychologiczng goto-
wosc rodziny do opieki
domowej nad nieule-
czalnie chorym
dzieckiem. :

Program szkolenia obejmowal sze-
roki zakres zagadnien na temat or-
ganizacji i prowadzenia domowej
opieki paliatywnej nad dzieémi.
W pierwszej sesji objasniono zasady
wycofania si¢ z uporczywej terapii
i kwalifikacji dzieci do domowej
opieki paliatywnej na podstawie
wytycznych Polskiego Towarzystwa
Pediatrycznego.

Na szczeg6lna uwage zastuguja wy-
ktady i dyskusja na temat mozliwo-
$ci prowadzenia opieki paliatywnej
w ramach opieki szpitalnej — na od-
dziale onkologii dzieciecej (dr Mag-
dalena Tarasinska) oraz na oddziale
intensywnej terapii (dr Katarzyna
Witulska).

W dalszej czesci dnia wykladowcy
dzielili sie praktycznymi do$wiad-
czeniami w terapiach wykorzystywa-
nych w domowej opiece paliatywnej.
Dr Iwona Bednarska-Zytko i dr An-
na Szumowska przedstawily zlozony
temat leczenia przeciwbdlowego ze
szczegolnym uwzglednieniem bdlu
nowotworowego u dzieci. Ostatnim
zagadnieniem poruszonym pierw-
szego dnia kursu byta kontrola ob-
jawéw przewleklej niewydolno$ci
oddechowej. W tym miejscu pod-
kreSlono niepodwazalna warto$¢
regularnej fizjoterapii oddechowej
z wykorzystaniem asystora kasz-
lu (mgr Robert Sobieszczuk) oraz
zasady terapii toksyng botulinowa
(dr Artur Januszaniec).

Drugi dzien kursu obejmowal za-
gadnienia organizacyjne i prak-
tyczne kwalifikacji i prowadzenia
perinatalnej  opieki  paliatywnej
facznie z opieka neonatologiczng.
Historie opowiedziane podczas tej
sesji byly niezwykle poruszajace.
W bardzo przejrzysty sposob przed-
stawiono znaczenie tej galezi opieki
paliatywnej réwnoczeé$nie podkre-
$lajac, ze jedyna szansg prawidlowe;j
organizacji hospicjum perinatal-
nego jest do$wiadczenie oraz $cista
wspOlpraca, wzajemne zrozumienie
i szacunek wielodyscyplinarnego
zespolu opiekujacego sie rodzing
i nienarodzonym dzieckiem z rozpo-
znang chorobg nieuleczalng. Dzien
zakonczyla prezentacja filmu o prze-
kazywaniu niepomyslnej diagnozy
oraz msza $w. w siedzibie fundacji
WHD.

W kursie uczestniczyli lekarze z ca-
tej Polski. Byli wérdéd nich zaréwno
specjali$ci z wieloletnim do$wiad-
czeniem w opiece paliatywnej, re-
zydenci, oraz studenci wydziatéw
lekarskich. Szkolenie odbywato sie
w swobodnej atmosferze zacheca-
jacej do dyskusji i zadawania pytan.
Mysle, ze dla wielu uczestnikéw

- poza warto$cig merytoryczng oraz
okazja do wymiany do$wiadczen -
bylo réwniez inspiracjg do dalszych
przemyslen i motywacja do ciaglego
rozwoju zawodowego.

Lek. Maria Hussey
Rezydent medycyny ratunkowej
Lekarz WHD

Pediatryczna opieka paliatywna jest
szczegolnie trudna, poniewaz doty-
czy dzieci.

Spotkanie z organizatorami kursu od
poczatku byto mite. Profesjonalizm
personelu medycznego i admini-
stracyjnego zaowocowal doskonalg
organizacja tego wydarzenia. Bardzo
dobrze czulam si¢ jako go$¢. Tema-
ty wykladow zostaly wyczerpujaco
opracowane.

Najwazniejsze jednak jest zrozu-
mienie potrzeb lekarzy, pielegnia-
rek i terapeutéw, ktorzy na co dzien
spotykaja sie z problemami w opiece
paliatywnej. Musza podejmowac
trudne i malo popularne dla spote-
czenstwa decyzje. Kurs umozliwil
spotkanie w gronie ludzi, ktorzy
w najbardziej humanitarny sposdb
chcg stuzy¢ pacjentom, rozumiejac
zycie godne przezycia, ale i jego ko-
niec.

Mozliwos¢ aktywnej dyskusji oraz
wymiana opinii na temat niedosko-
naloéci systemu, byly bardzo przy-
datne. Stworzenie takiej atmosfery
jest wielkg sztuka, ktérej $wietnie
podofali organizatorzy. Ciesze sie, ze
mogtam uczestniczy¢ w kursie i cze-
kam z niecierpliwoécig na nastepne
spotkania. Pozdrawiam serdecznie
caly personel WHD i do zobaczenia,
mam nadzieje.
Lek. Danuta
Chrzanowska-Liszewska
Pediatra, neonatolog

Kolejna edycja kursu ,Opieka pa-
liatywna w pediatrii”, odbedzie si¢
w dniach 18-19 pazdziernika 2019 r.
Szczegolowe informacje sg dostepne
na naszej stronie https://hospicjum.
waw.pl/szkolenia/kursy/opieka-pa-
liatywna-w-pediatrii



z za|ec fakultatnyc

Wiosng tego roku odbyla si¢ kolejna edycja zajec fakultatywnych dla studen-
tow wydzialow lekarskich Warszawskiego Uniwersytetu Medycznego. Tematy
omawiane podczas wykladoéw dotyczyly pediatrycznej i perinatalnej opieki
paliatywnej oraz komunikacji lekarza z pacjentem.

tudenci kierunku lekarskiego

Warszawskiego Uniwersytetu
Medycznego maja mozliwoé¢ od-
bycia w ciggu roku akademickiego
wybranych przez siebie zaje¢ fakulta-
tywnych. Strategie wyboru fakultetu
sg rozne. Wieloma studentami kie-
ruje cheé¢ rozwoju swoich medycz-
nych zainteresowan i znalezienie
odskoczni od monotonii codzien-
nych zaje¢. Od pewnego czasu inte-
resuje sie pediatrig i neonatologia,
dlatego zdecydowatem sie na fakul-
tet ,,Pediatryczna i perinatalna opie-
ka paliatywna” Z powodu trudnej
tematyki zaje¢ moj wybor nie spo-
tkal sie ze zrozumieniem wsrod ko-
legéw z roku. Ja natomiast chciatem
zmierzy¢ sie z problematyka opieki
hospicyjnej. Na studiach temat ten
jest omawiany do$¢ oszczednie

i w moim odczuciu niewystarczajg-
co - szczegdlnie pediatryczna opieka
paliatywna.

Zajecia byly zorganizowane profe-
sjonalnie. Zadbano o to, aby kazdy
student bez problemu trafit do sie-
dziby Fundacji. Na miejscu czekali
juz wyktadowcy. Studenci mieli
zapewniony cieply posilek oraz na-
poje. Otrzymaliémy réwniez wiele
przydatnych materialéow wydawa-
nych przez Fundacje. Wykladowcy
zachecali nas do kontaktu mailowe-
go. Bardzo szybko i sprawnie odpo-
wiadali ta drogg na wszelkie pytania.
W ramach fakultetu studenci uczest-
niczyli w kursie doskonalagcym dla
lekarzy z zakresu pediatrycznej
opieki paliatywnej. Podczas szko-
lenia otrzymaliSmy duza dawke

edukacja
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wiedzy z réznych dziedzin medycy-
ny: anestezjologii, pediatrii, perina-
tologii i innych. Dowiedzielismy sie
réwniez, na czym polega procedura
skierowania do hospicjum oraz jakie
warunki muszg zosta¢ spelnione, by
pacjent trafil pod opieke WHD. Na-
stepnie wyjasniono nam, jak prze-
biega przyjecie dziecka przez zespot
medyczny.

- Zajecia fakultatywne
- w WHD wyjasnity

- nam wiele trudnych

- zagadnieri

© z zakresu
pediatrycznej

opieki paliatywnej.




Kwartalnik Fundacji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci nr 2 (88) Czerwiec 2019r.

Dr Tomasz Dangel i Paulina Kowacka, psycholog WHD

W pamieé zapadly mi szczegdlnie
dwa wyklady. Jeden - wygloszony
przez prof. Joanne Szymkiewicz-
-Dangel - dotyczyl podejmowania
w okresie prenatalnym decyzji do-
tyczacych loséw dzieci oraz drugi
- wygloszony przez dr. Karoling
Lipska-Karpiniska — dotyczacy pro-
blematyki opieki paliatywnej w neo-
natologii. Po obu rozgorzala goraca
dyskusja. Dla mnie, jako studenta,
byta to §wietna okazja do zapoznania
si¢ z réznymi argumentami i pozna-
nia opinii (czgsto przeciwstawnych)
wielu lekarzy biorgcych udziat
w dyskusji. Utwierdzito mnie to
w przekonaniu, jak trudnym i skom-
plikowanym problemem jest opieka
paliatywna nad najmlodszymi. Ko-
lejnym zagadnieniem omawianym
podczas kursu byla komunikacja
z rodzinami pacjentéw. Moglismy

wystucha¢ lekarzy, ktorzy w swej
codziennej pracy musza przeprowa-
dza¢ trudne rozmowy z rodzicami
podopiecznych WHD. Bylo to bar-
dzo wartosciowe doswiadczenie.

Podczas ostatnich zaje¢ wziglismy
udzial w warsztatach z komuni-
kacji. Pracowalismy w matych
grupach. W trakcie ¢wiczen kaz-
dy z nas mdgl wcieli¢ sie w role
lekarza i pacjenta. W czasie warsz-
tatow probowalismy swoich sit
w przekazywaniu niepomyslnych
informacji, ale nie tylko. Dyskuto-
waliémy takze o naszych obawach
i obserwacjach dotyczacych rozmo-
wy z pacjentami oraz stuchali$my
rad i komentarzy lekarza i psycho-
loga, ktérzy wspotpracowali z kazda
grupa. Przyznam szczerze, ze jestem
raczej sceptycznie nastawiony do

takiej formy nauki, jakg sg warszta-
ty, jednak po tych zajeciach mam
poczucie, ze wiele si¢ nauczylem.

W ramach fakultetu uczestniczy-
fem w porannej odprawie lekarzy
i pielegniarek Hospicjum. Wspélnie
z pielegniarka odwiedzilem réwniez
jednego z pacjentéw WHD. Pod-
czas krotkiej wizyty rozmawialem
z rodzicami ciezko chorego dziecka
oraz przygladalem sie trudnej pracy
pielegniarki. Moja uwage zwrdcit
szczegolnie jej profesjonalizm i nie-
zwykta czulo$¢, z jaka podchodzita
do wszystkich domownikéw. Byla
to idealna okazja do blizszego po-
znania probleméw, z ktérymi bo-
rykaja sie pacjenci, ich rodziny, ale
takze ci, ktérzy otaczaja ich swoja
opieka. Asystowanie personelowi
Hospicjum z pewnoscig umozliwilo
mi glebsze poznanie problematyki
opieki paliatywnej z innej strony niz
dotychczas i sklonito do przemyslen
na tematy, nad ktérymi wcze$niej sie
nie pochylatem. Opieka hospicyjna
to dyscyplina niezwykle ztozona,
w ktorej nic nie jest zero-jedynkowe.

Smier¢, cierpienie, zaloba - te
wszystkie pojecia budza wéréd wigk-
szo$ci ludzi uczucie dyskomfortu,
pewien lek. Lekarze nie s3 wyjat-
kiem od tej reguly. Uwazam, ze to
catkiem naturalne. Cho¢ z pewno-
$cig wiekszo$¢ z nich czedciej niz
reszta spoleczenistwa obcuje z bélem
i $miercig, nalezy pamieta¢, ze wcigz
sa przede wszystkim tylko ludZmi
i majg prawo do ludzkich reakgji.
Sa jednak medycy, ktérzy pomimo
konieczno$ci mierzenia si¢ z trud-
nymi emocjami i blizszego poznania
problematyki opieki nad chorymi
terminalnie, postanowili zaja¢ sie
opieka paliatywng. Wéréd nich sg
ci, ktérzy moim zdaniem zastuguja
na miano prawdziwych heroséw
- lekarze, ktérzy za swoj cel obrali
ochrone godnosci i poprawe jakosci
zycia tych najmlodszych, najbardziej
bezbronnych istot — dzieci.

Bartlomiej Grochowski
Student 5. roku I Wydziatu
Lekarskiego WUM



grupa wsparcia

blatowmsklch zubrow

W dniach 11-14 kwietnia Dziecigca Grupa Wsparcia w Zalobie spedzita weekend odczas wyjazdu dzieci mogly po-
w miejscowosci Budy - przepieknej wsi polozonej w malowniczej otulinie Puszczy dziwia¢ piekno przyrody i lokal-
Bialowieskiej. Zatrzymali$émy si¢ w bardzo urokliwym gospodarstwie agrotury-  ng architekture, a takze zapoznac si¢
stycznym Siolo Budy. z tradycjami wsi podlaskiej. Jedna

z gléwnych atrakcji weekendu bylo
zwiedzanie ponad 100-letniej drew-
nianej stacji kolejowej Bialowieza
Towarowa. Kolejnym miejscem,
ktore odwiedzilismy, bylo Muzeum
Przyrodniczo-Leéne Puszczy Biato-
wieskiej. Dzieci poznaly mndstwo
ciekawostek na temat puszczy i jej
mieszkancéw. Kolejnym punktem
naszej wycieczki byl spacer Szlakiem
Debéw Krolewskich.

Obok wspomnianych  wcze$niej
atrakcji, ogromnym zainteresowa-
niem cieszyly si¢ warsztaty z lepienia
ruskich pierogéw. Dzieci zaangazo-
waly sie w prace, ktora zaowocowata
przepysznym positkiem. Radosny
nastrdj towarzyszyl nam podczas
poszukiwania swojego ,wyrobu ku-

linarnego” we wspolnej misce.
str. 33

Na stacji Biatowieza Towarowa mozna byto zobaczy¢ stare pociagi i drezyny.



Bedqc w Biatowiezy, -
- trzeba zobaczy¢ zubry.
- W rezerwacie Pokazo-
: wym Zubréw podziwia-
lismy te piekne, maje-
statyczne zwierzeta

- oraz innych mieszkari-

. cow okolicznych laséw.

Przebywanie razem i réznorodne
zajecia organizowane przez opieku-
néw pomagaja dzieciom lepiej sie
poznal i integruja grupe. Na kaz-
dym kolejnym wyjezdzie dzieci po-
znajg sie blizej i nabierajg odwagi do
nieskrepowanego wyrazenia swoich
mysli i uczué zwigzanych z przezy-
wang zaloba. Wzajemne poznanie
sie i otwarcie na innych cztonkéw
grupy sprawiaja, ze dzieci stajg sie
dla siebie wzajemnym wsparciem.
A to jest glowny cel istnienia Dzie-
cigcej Grypy Wsparcia w Zalobie.

Dorota Licau
Pracownik socjalny WHD

Opiekun Dzieciecej Grupy
Wsparcia w Zalobie

Dziecieca Grupa Wsparcia w Puszczy Biatowieskiej
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W dniach 11-12 maja 2019 r. grupa wolontariuszy Warszawskiego Hospicjum dla
Dzieci ruszyla na poludnie Polski, do Sandomierza. Cho¢ pogoda nie zapowiadala
sie najlepiej, dobre nastroje wolontariuszy rozwialy chmury. Pelni pozytywnej ener-
gii i otwartosci na swoich wspottowarzyszy podrozy spedzilismy razem dwa cudow-
ne dni. Rozmowom i zartom nie bylo konca. A wszystko to w przepieknej scenerii
Sandomierza. Ponizej przedstawiamy relacje uczestnikow wyjazdu.

Zacze;lo sie juz w busiku. Fakt, ze
nie wszystkie miejsca byty zajete
sprzyjal otwieraniu si¢ na innych,
a nie tylko na sgsiada obok. Roz-
mowy byly bardzo ozywione, duzo
przesiadek z miejsca na miejsce
i sprawdzone metody integracyjne
sprawily, Ze w pensjonacie ,Dobry
Czas” byli$my juz silng, zwarta gru-
pa. Moglismy przystapi¢ do wspdl-
nego zwiedzania tego urokliwego
miasta i jego okolic.

ZaczeliSmy od winnicy i to na bar-
dzo powaznie. Wiemy juz co nieco
o prowadzeniu krzewu winnego,
owocowaniu i zbiorach. Obejrzeli-
$my urzadzenia do produkcji win
i sposoby wytwarzania wina - rézne

dla win bialych i czerwonych. Oczy-
widcie nie obylo sie bez degustacji.
W dziedzinie lokalnych win, raczej
z manufaktury niz wielkiej wytwor-
ni, mamy sie czym pochwalié.

W Sandomierzu czekaly na nas prze-
piekne widoki - zaréwno na miasto
widziane z dolu, jak i panorame
roztaczajacy si¢ z zabytkowej czesci
miasta. I oczywiécie wspaniale pod-
ziemia z legenda o Halinie Krepian-
ce. Niewiele jest miejsc, gdzie miasto
tak interesujaco wyglada od ,,spodu’,
a nie na powierzchni. Platanina ko-
rytarzy i dawnych komor piwnicz-
nych na réznych poziomach, komora
stracencéw, dawne narzedzia tor-
tur, przyprawialy o lekki dreszczyk

wolontariat WHD

emocji. I tylko dzieki obecnosci
przewodnika i braku w naszym
gronie kolejnej Haliny, ktéra by
wyprowadzita nas na zatracenie, za-
wdzigczamy to, ze wyszlismy calo na
powierzchnie.

Z ,podziemnych” przezy¢ wspo-
mnie¢ nalezy zwiedzenie krypty
ko$ciota $w. Jozefa ze zmumifikowa-
nymi zwlokami Teresy Morsztynow-
ny. Sam koscidl, a wlasciwie geneza
jego powstania, to zastuga niesfornej
rzeki Wisly, ktéra zmienita swéj bieg
tak, ze zbudowany przez nig most
przestat petni¢ swoja role. Most ro-
zebrano, a z uzyskanej w ten sposob
cegly zbudowano kosciét. A my sie
uczymy recyklingu! To byl dopiero
prawdziwy recykling i to na makro
skale.

Podczas wycieczki z Mirkiem Dzie-
kanskim, naszym koordynatorem
nie moglo zabrakna¢ elementéw
trasy pielgrzymkowej $w. Jakuba.
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Mirostaw Dziekariski - koordynator wolontariuszy i dr Iwona Bednarska-Zytko
przy znaku muszli pielgrzymiej, ktdra oznacza sie droge $w. Jakuba prowadzaca

do Santiago de Compostela

A jakze, kolo kosciota Dominika-
néw, oczywiscie pod wezwaniem $w.
Jakuba, przebiega trasa pielgrzymki
do Santiago de Compostella.

- Niedzielna msza sw. :
- w katedrze byta dla nas :

. duzym przezyciem. :

Ksiadz, odprawiajacy msze - ktd-
remu wczesniej zglosilismy na-
szg obecno$¢ i prosbe o modlitwe
- zaprosit nas do prezbiterium na
miejsca przeznaczone niegdy$ wy-
lacznie dla notabli tego miasta.
Grupa grzecznie pomaszerowala
na wskazane miejsca. Kilkakrotnie
w czasie mszy wspomniano kim
jestesmy i skad przyjechali$my. Sa-
mo zwiedzanie katedry - pieknej
w widzianych fragmentach, czescio-
wo zakrytej z powodu prowadzonej

renowacji, odbylo si¢ w niedzielne
popotudnie.

Bardzo wazne bylo nasze sobotnie
wieczorne spotkanie. Co prawda
mamy spotkania w Hospicjum, ale to
sa dwa rozne wydarzenia. Mogli$my
diuzej poby¢ ze soba, dzieki czemu

blizej poznaliémy si¢ i polubili$émy.
Nie trzeba bylo nas dlugo przeko-
nywaé, zeby$Smy zaczeli dzieli¢ sie
swoimi problemami, wrazeniami
i rado$ciami z pobytéw u naszych
podopiecznych. Przewazaly pozy-
tywne refleksje, co moze wyda¢ sie
dziwne dla oséb spoza naszego gro-
na. W naszej postudze cuda si¢ nie
zdarzajg, a final jest do bolu prze-
widywalny. Wiemy natomiast, ze
ta postuga poglebia nasze cztowie-
czenstwo. I ze bedziemy to robi¢ tak
dtugo, jak pozwolg nam na to inne
obowiazki i wlasna wytrzymato$¢.

Zosia Makowska
Wolontariuszka WHD

. Wazne, ze przez ten .

- krétki czas moglismy
- pobyc razem, tak po

Jako prawie nowicjuszka podesztam
do wyjazdu zupelnie bez oczekiwan.
Nie studiowatam planu wycieczki,
listy osob, ani tego gdzie bedziemy
nocowal. Jedyne o czym myslalam
to to, ze chcialabym pozna¢ pozo-
statych wolontariuszy, wspaniatych
ludzi. I wiecie co? To przerosto moje
naj$mielsze oczekiwania. Przy nich
od razu mozna poczué si¢ petno-
prawnym czlonkiem naszej spotecz-
noéci. Nie wazne jak dlugo jestem
z wami, nie wazne kim jestem i jaki
mam bagaz doswiadczen.

Spacery po urokliwych ulicach Sandomierza



Bardzo sie cieszg, ze ich poznalam.
Dzieki temu wyjazdowi jeszcze bar-
dziej czuje si¢ wolontariuszka WHD.
Dziekuje Mirkowi Dziekanskiemu za
$wietnie zorganizowany czas i kaz-
demu uczestnikowi za mozliwos¢
rozmowy o wszystkim, nie tylko
o problemach naszych podopiecz-
nych. Mysle, ze miejsce wyjazdu bylo
tylko milg scenerig dla wspanialych
ludzi. Jestem przekonana, ze czuliby-
$my sie $wietnie ze sobg w kazdym
miejscu.

Olga Wojciechowska
Wolontariuszka WHD

Fajnie, ze jest mozli-
wosc takiej integracii.
Mamy nadzieje,

Ze jeszcze nie raz
wspdlnie gdzies sie wy-
bierzemy. A pomystow
na kolejne miejsca nam
nie brakuje.

Mimo réznego wieku, zaintereso-
wan, zawodow, pracy jaka wyko-
nujemy i do$wiadczen zyciowych
- czujemy si¢ troche jak rodzina.
Dobrze, ze przychodza do nas nowe
osoby, ktére takze znajduja radosé
w niesieniu pomocy. Dobrze, ze s3
wolontariusze, ktérzy mimo ze cza-
sem ze wzgledu na nowe Zyciowe
wyzwania musza zawiesi¢ dzialal-
nos¢ hospicyjna, jednak potem wra-
caja. Wyjazd byt spotkaniem z nimi,
mozliwosécig lepszego poznania sie-
bie na wzajem. Fajnie, ze jestescie.
Podczas  spotkan  wyjazdowych
mamy czas na rozmowy na rozne
tematy. Czesto dowiadujemy sie, ze
w zyciu innych zaszly duze zmiany,
np. kto$ chorowal, kto$ inny jest juz
babcig albo wydat doroste dziecko
za maz. Nie dowiedzielibysmy sie
o tym, gdyby nie wzajemna szcze-
ro$¢ i otwarto$¢ na druga osobe.
I za to wam kochani wolontariusze
i pracownicy Hospicjum bardzo
dziekuje.

Wawdz Swietej Krélowej Jadwigi - jedna z najwiekszych atrakcji Sandomierza

Fantastyczne byly rozmowy o pod-
opiecznych. Zawsze mozemy wiele
nauczy¢ sie¢ od siebie nawzajem.
Doktor Iwona Bednarska-Zytko, le-
karz WHD, przybliza nam problemy
wynikajace z choréb naszych pod-
opiecznych. Rozmawiamy rowniez
o emocjach, ktore towarzysza nam
W pracy u pacjentéw. Jeste$Smy prze-
konani, ze mimo pierwszych obaw
jakie kazdy ma, przychodzac do pra-
cy w Hospicjum, jest to jedna z naj-
lepszych decyzji w zyciu, ktéra daje
sife i rado$¢ w pomaganiu. A $miem
nawet twierdzi¢, ze wspolnota, ktd-
ra tworzymy, nie zawiodfaby, gdyby
kto$ z nas kiedy$ znalazl si¢ w zycio-
wej potrzebie.

Dziekuje za piekne miejsce, jakie zo-
stato wybrane na cel tej wycieczki, za
interesujacy program, za mozliwos¢
nauki o winie i degustacje. Takze
nasze rodziny z przyjemnoscia be-
dg kosztowaé przywiezionych przez
wielu z nas dobrych trunkéw, znako-
mitych seréw i stodkich sandomier-
skich krowek z opisami zabytkow.
To male rzeczy, ktére takze ciesza
naszych bliskich.

Magda Mikolajczuk
Wolontariuszka WHD

+Nie liczy sie, co robimy
- ani ile robimy, lecz to, :
- ile mitosci wktadamy
© w dziatanie.” Matka

: Teresa z Kalkuty

Ten cytat doskonale oddaje idee
wolontariatu. I tacy wlasnie sg nasi
wolontariusze. Czym byl dla mnie
wyjazd do Sandomierza? Spotka-
niem z przyjaciétmi, do ktérych mo-
ge miec zaufanie i ktorzy nigdy nie
zawiodg, bo taczy nas wspdlny cel -
dobro naszych podopiecznych i ich
rodzin. Byt wiec przede wszystkim
spotkaniem ze wspanialymi ludZzmi.
Poza tym byl czasem na rozmowy
te indywidualne i te grupowe, moz-
liwoécig obcowania z przepiekng
przyroda w winnicy i wawozach
lessowych, a chwilami refleksji w za-
ciszu katedry i zwiedzanych koécio-
6w, przypomnieniem historii miasta
i kraju podczas wycieczki podzie-
miami. Ale nie bylby taki, gdyby nie
pomyst Mirka Dziekanskiego i jego
wspanialy plan zwiedzania. Nie od-
byliby$my tej podroézy bez naszego
kierowcy, ktory bezpiecznie prowa-
dzit bus.
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Wolontariusze WHD w Sandomierzu

W czasie tej podrozy nie byly waz-
ne role, ktére pelnimy w domach
naszych podopiecznych. Zniknety
réznice wieku, nie mialo znaczenia,
czy dlugo sie znamy. Mam nadzieje,
ze wszyscy czuli$my, Ze niczego nie
udajemy. Bylismy sobg i méwilismy
o tym, co czuliSmy. Ciesze sie, ze
moglam razem z wolontariuszami
odby¢ te wspaniala podréz. Moze
nie ostatnig.

Dr Iwona Bednarska-Zytko
Anestezjolog WHD

Cieszmy sie
- kazdq chwilg.

Dziekuje za wyjazd, spacery, roz-
mowy te powazne i te o glupotach,
mite towarzystwo oraz wsparcie,
jakie od niektérych oséb dostatam,
gdy otrzymatam wiadomo$¢ z domu
o wypadku syna. Dziekuje za uspo-
kojenie, pocieszenie i powstrzy-
manie mnie od natychmiastowego
powrotu. Dzigki Bogu wszystko do-
brze si¢ skonczylo. Po raz kolejny

przekonatam si¢, jak dobrze jest
mie¢ blisko serdecznych ludzi. Zycie
jest nieprzewidywalne, wiec trzeba
cieszy¢ si¢ nim i celebrowaé kazda
chwile spedzong z bliskimi, bo nigdy
nie wiemy co, gdzie i kiedy moze nas
spotkac.
Dorota Kupiec-Przadka
Wolontariuszka WHD

=

P ——— —-

Liczy sie MILOSC
i bycie z drugim
cztowiekiem.

Przez pewne zawirowania do konca
nie wiedzialam, czy uda mi sie poje-
cha¢ do Sandomierza. Gdy okazalo
si¢, Ze moge wyruszy¢ w te niesa-
mowita podrdz, moja rado$¢ byla
ogromna. Niesamowitg, bo z wyjat-
kowymi ludZmi. Kazdy z nich jest
wyjatkowy, piekny, wazny. Kazdy
jest wielkim DAREM. Dzieki nim
natadowalam swoje akumulatory.
W naszej grupie zaciera sie granica
wieku, poglady i przekonania scho-
dza na dalszy plan. Nie jest wazne,
co robimy, ilu mamy podopiecznych.

Dobrze bylo wypi¢ kawe (i nie tyl-
ko), porozmawia¢ na winne i inne
tematy, $ledzi¢ kalendarz z katedry
z nadzieja na jak najmniej okrutny
koniec zywota, a na koncu po$pie-
wac i pozna¢ nowe zwrotki znanych
biesiadnych piosenek. Dziekuje za
indywidualne rozmowy i sobotnie
spotkanie, na ktérym wymienili$my
sie doswiadczeniem i przezyciami
zwigzanymi z pracg u naszych pod-
opiecznych. Dobrze, ze jestescie
Z wami mozna wybrac¢ si¢ na koniec
$wiata.
Agnieszka Grzesik
Wolontariuszka WHD

Wolontariusze w towarzystwie sredniowiecznych rycerzy



Pétmaraton Warszawsk '

W niedzielne przedpoludnie 31 marca 2019 r. ulicami stolicy pobiegli uczest-
nicy 14. PZU Pélmaratonu Warszawskiego. W wydarzeniu wzielo udzial okolo

13 000 uczestnikow z 64 krajow.

Pogoda dla biegaczy byla idealna.
Wiosenna aura sprzyjata i zacheca-
ta do wyjécia z domu, wiec kibicow
nie zabraklto. Wéréd zawodnikow
mozna bylo dostrzec naszych ho-
norowych reprezentantéw, ktdrzy
pobiegli w koszulkach z logo WHD.
Fundacje reprezentowalo 13 uczest-
nikow*:

o Maciej Stachowicz, numer star-
towy 1802 - 01:42:41

o Krzysztof Kosedowski, nr star-
towy 3386 — 01:48:39

o Zofia, nr startowy 3684 -
01:53:38

o Jarek, nr startowy 1626 -
01:55:54

o Krzysztof, nr startowy 5030 -
01:57:42

o Grzegorz Karaszewski,

nr startowy 13319 - 02:00:38

« Beata, nr startowy 3019 -
02:01:14

+ Stefan - 02:01:16

+ Magda - 02:01:26

»  Krzysztof Kaska, 4939 nr starto-
wy - 02:09:36

« Stanistaw Jonczyk, nr startowy
6245 - 02:12:31

e Marta, nr startowy 5031 -
02:13:48

» Piotr Wasik, 4725 nr startowy -
02:13:59

Wszyscy zawodnicy ukonczyli pot-
maraton z doskonatymi wynikami.
Serdecznie dzigkujemy i gratulujemy.

Dzigkujemy réwniez wolontariu-
szom, ktdérzy tego dnia rozdawali
ulotki zachecajace do przekazania

aktualnosci

1% podatku dochodowego na rzecz
Fundacji Warszawskie Hospicjum
dla Dzieci.

Elzbieta Tokarska
Fundacja WHD

*Zgodnie z zyczeniem naszych reprezentan-

tow nie publikujemy wszystkich nazwisk.

Czy wiesz ze...

15. edycja Pétmaratonu
Warszawskiego odbe-
dzie sie 30 maja 2020 .
Ty tez mozesz
reprezentowac WHD!




aktualnosci
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Warsaw Marathon

W tym roku odbyla sie 7. edycja ORLEN Warsaw Marathon. Blonie Stadionu
PGE Narodowego zagospodarowano na potrzeby imprez wspoltowarzysza-
cych maratonowi. Zaréwno zawodnicy, jak i osoby im towarzyszace, mogli
skorzysta¢ z dodatkowych atrakeji na terenie Miasteczka Biegacza.

zainteresowany dziatalnoscia WHD,
mogl porozmawiac z pracownikami
i wolontariuszami. Opowiadali$my
o naszych podopiecznych, o idei
pediatrycznej domowej opieki pa-
liatywnej oraz o dzialaniach Ho-
spicjum. Z pomocg wolontariuszy
rozdawali$my wizytéwki zacheca-
jace do przekazania 1% podatku
dochodowego za ubiegly rok na cele
statutowe naszej Fundacji.

Obie trasy prowadzily urokliwymi
ulicami Warszawy: Pragi Potudnie,

7. edycja ORLEN . Mokotowa, Srédmieécia i Zoliborza.
* Warsaw Marathon . W wydarzeniu biegowym wzieto
to wyja tkowe wy darze- . udzial okolo 20 tysiecy uczestnikow.

. nie dla biegaczy i miesz- -
. karicéw Warszawy. :

niedzielny, stoneczny poranek

14 kwietnia rozpoczely sie
glowne biegi. Przed startem ods$pie-
wano Mazurek Dabrowskiego. O go-
dzinie 9 z Wybrzeza Szczecinskiego,
sprzed Stadionu PGE Narodowego,
wystartowaly dwa biegi: maraton na
42,195 km i bieg OSHEE na 10 km.

Zawodnicy ORLEN Warsaw Ma-
rathon byli ubrani w czerwo-
ne koszulki, a zawodnicy biegu
OSHEE w biale. Ruszajac z tego
samego miejsca w tym samym cza-

sie w przeciwnych kierunkach,
utworzyli gigantyczng flage Polski.

Nasza Fundacja byta tam obecna ze
stoiskiem informacyjnym znajduja-
cym si¢ w Biurze Zawodéw. Kazdy

Anna Kawinska
Redakcja

Wolontariusze na stoisku informacyjnym WHD




gazetki?

Od kilku lat uczniowie naszej szkoly angazuja si¢ w pakowanie i wysylke
kwartalnika ,,Hospicjum” Fundacji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci. Akcje¢
zaczeliSmy w gimnazjum. Obecnie kontynuujemy ja w klasach IV-VIL.

esteSmy mala, kameralng szko-

la na Pradze-Péinoc. Wszyscy
dobrze si¢ znamy - uczniowie, na-
uczyciele, pracownicy oraz rodzice.
Rozmawiamy i uczymy si¢ od siebie
nawzajem. Spotykamy sie w szkole,
na ulicy, w Oratorium i w kosciele.
I tu czesto pada pytanie, ktére kazde
dziecko w szkole, poczawszy od IV

Pakowanie kwartalnika

Kklasy, zadaje mi kilka razy w roku:
,»Prosze pani, kiedy bedg gazetki”?

Trudno opisaé wyraz twarzy dziecia-
kow, kiedy zobaczyly po raz pierwszy
paczki z kwartalnikami, kopertami
i naklejkami. Co to jest? Co be-
dziemy robi¢? Ja tez chce pomagacd!
Kiedy beda gazetki? Pierwsze proby

aktualnosci

pakowania byly cudowne. Zdziwie-
nie na twarzach, odkrywanie swo-
ich mozliwosci oraz wyscigi migdzy
uczniami, np. kto jest najszybszy,
najdokiadniejszy albo kto najdiuzej
pakuje. Musialam interweniowac,
poniewaz dzieciaki chcialy pakowaé
do péznych godzin.

Doskonalimy sie pod
- wzgledem doktadnosci.

- Uczymy sie rzetelnosci

- | sumiennosci.

Akcja przygotowywania kwartalni-
kéw do wysytki odbywa sie w naszej
szkole 3-4 razy w roku. Pakujemy 7
tys. sztuk. Dzieciaki na widok gaze-
tek krzycza z radosci, skacza i szyb-
ko przygotowuja swoje stanowiska
pracy. Naklejaja adresy, wkladaja
kwartalniki do kopert, sprawdzaja,
ukladaja, porzadkuja.

Pracy jest bardzo duzo, jednak jest to
najcenniejszy czas w szkole. Pomaga-
ja wszyscy — nauczyciele i uczniowie,

Kwartalnik Fundacji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci nr 2 (88) Czerwiec 2019 r.



a rodzice wspierajg dobrym stowem.
Popatrzcie na zdjecia — pisze prawde.
Warto pomagal, poniewaz daje to
duzo radosci i satysfakeji.

Niejednokrotnie  stysze réwniez

trudne pytania dotyczace $mierci,

cierpienia i bolu. W takich chwilach

dziele sie swoim doswiadczeniem na

temat pomocy cierpigcym. Poznaje

blizej swoich uczniéw oraz ich ro-
dziny.

Maria Cimochowska

Opiekun wolontariatu

Szkoly Podstawowej nr 354

w Warszawie

Czy wiesz ze...

Kwartalnik ,Hospicjum”
wydawany jest

od grudnia 1996 .
Pierwszy numer
ukazat sie

w naktadzie 1000
egzemplarzy. Zgrany team

Akcja pakowania kwartalnikéw w toku

Kwartalnik Fundacji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci nr 2 (88) Czerwiec 2019r.



Kurs doskonalacy CMKP

W

ramach ksztatcenia ustawicznego lekarzy

18 -19.10.2019

Zapraszamy do udziatu
w kolejnej edycji kursu

Opieka paliatywna g 2
w pediatrii L

Kurs bezptatny
organizator pokrywa koszty w ramach
dziatalnosci statutowej
Fundacji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci

Tematy wyktadow:

1.

N

S VWO NOUL AW

0.

11.
12.
13.
14.
15.

Zaniechanie i wycofanie sie z uporczywego leczenia podtrzymujacego zycie u dzieci — wytyczne Polskie-
go Towarzystwa Pediatrycznego

Kwalifikacja pacjenta do opieki paliatywnej przez lekarza prowadzacego w szpitalu lub konsylium, podejmo-
wanie decyz;ji

Czy mozna prowadzi¢ opieke paliatywng na oddziale intensywnej terapii?

Farmakologia wybranych lekéw przeciwbélowych (paracetamol, tramadol, morfina, metadon)

Leczenie b6lu nowotworowego u dzieci

Zastosowanie toksyny botulinowej

Przewlekta niewydolno$¢ oddechowa

Metody diagnostyczne w niewydolnosci oddechowej w opiece paliatywnej

Rehabilitacja oddechowa w pediatrycznej opiece paliatywnej

Przyjecie dziecka - zasady i dokumentacja medyczna Wskazania i przeciwwskazania do domowej opieki pa-
liatywnej (oméwienie przypadkow: przyjecie i wypis z hospicjum)

Hospicjum perinatalne

Podejmowanie decyzji w okresie prenatalnym

Letalne wady rozwojowe — problemy okresu perinatalnego

Opieka paliatywna w neonatologii

Przekazywanie informacji rodzicom przez lekarza

Organizator: Fundacja Warszawskie Hospicjum dla Dzieci, OPP
Miejsce: Centrum Naukowo-Szkoleniowe im. Tadeusza Dabrowskiego, ul. Agatowa 1, 03-680 Warszawa
Wiecej informacji nt. kursu: http://www.hospicjum.waw.pl/kurs

ul. Agatowa 10, 03-680 Warszawa,

Fundacja Warszawskie Hospicjum dla Dzieci A
Fundacja XU,

tel. 22678 16 11, fax 22 678 99 32

- . Warszawskie ?
www.hospicjum.waw.pl, poczta@hospicjum.waw.pl

1% KRS 0000097123

Hospicjum == dla Dzieci

The Warsaw Hospice for Children Foundation




Poradnia ul. Agatowa 10, 03-680 Warszawa
tel. 22 679 32 00, 504 144 140
www.usgecho4d.pl
Agatowa e-mail: poradniaUSG@usgecho4d.pl

&

* 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
(szczeg6lnie wady wrodzone serca u dorostych)
* USG - peten zakres badan dzieci i dorostych

Jesli otrzymaliscie niepomysing diagnoze
dotyczacq waszego nienarodzonego dziecka

MOZEMY WAM POMOC

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

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

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

Fundacja
Warszawskie
Hospicjum dla Dzieci

ORGANIZACJA POZYTKU
PUBLICZNEGO

, W
USMIECH MALUCHA

Poradnia stomatologiczna / \\ dla dzieci

A

zdrowo,
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
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