nospicjum

Warszawskie Hospicjum dla Dzieci @ Informator bezptatny @ nr 2 (56) czerwiec 2011 r.

Nasza
Historia

Duzo juz za nami,
ale wciaz jeszcze
wiele przed... str.8
& i &

1% podatku P> Organizacja Pozytku Publicznego P> www.hospicjum.waw.pl




Aktualnosci

Drugiego maja zakonczyta sie kampania, 1% po-
datku dla Warszawskiego Hospicjum dla Dzieci”.
Serdecznie dziekujemy wszystkim, ktérzy uznali,
ze to wlasnie dziatania naszej Fundacji zastuguja
na ich wsparcie. Goragce podziekowania sktada-
my réwniez instytucjom, ktére bezptatnie lub
tez przez udzielanie specjalnych rabatéw na po-
wierzchnie reklamowe i czasy antenowe, wtaczyty
sie w nasza kampanie.

Dziegki Srodkom pozyskiwanym z 1% podatku
oraz wsparciu ptyngcemu od darczyncéw przez
caty rok, Warszawskie Hospicjum dla Dzieci moze
sprawowac opieke paliatywna nad wymagajacymi
takiej opieki dzie¢mi, mieszkajacymi w Warszawie

Serdecznie dziekujemy i do 100 km od niej.
. Przypomnijmy — opieka paliatywna to cato-
WSZyStklm’ Sciowa opieka nad umierajgcym i jego rodzina,
ktdrzy uznali, sprawowana przez wie!odyscyplin'arny zespfﬁi.
W przypadku Warszawskiego Hospicjum dla Dzie-
ze to wiasnie ci w sktad zespotu bezposrednio zaangazowanego
S . w opieke nad dzie¢mi wchodzi 3 lekarzy aneste-
dziatania naszej zjologoéw, 2 lekarzy pediatréw, 11 pielegniarek, 3
. . pracownikéw socjalnych, rehabilitant, psycholog,
Fun daq/ zasiug ujq kapelan, a takze grupa wolontariuszy, ktérzy po-
naich Wsparcie Swiecajac swoj wolny czas, wiaczaja sie w dziatania

Hospicjum, pomagajac rodzicom w opiece nad
ich chorymi dzie¢mi.

Oprocz nieodptatnego sprawowania opieki
nad dzie¢mi, Fundacja WHD prowadzi program
wsparcia w zatobie dla rodzin zmartych dzieci
(w Hospicjum dziataja 3 grupy wsparcia — dla
o rodzicéw, dzieci i mfodziezy), a takze podejmuje
dziatania majace na celu wprowadzanie i roz-
wijanie modelu domowej pediatrycznej opieki
paliatywnej. Cel ten realizowany jest m. in. przez
prowadzenie bezptatnych szkolen oraz program
finansowej i merytorycznej pomocy dla nowo-
powstajacych domowych hospicjow dla dzieci.

\

1% dla Fundacji WHD

Fundacja WHD stara sie tez wptywac na obowig-
zujace w Polsce prawo tak, by gwarantowato jak
najlepsza opieke terminalnie chorym dzieciom.
W ostatnim okresie udato nam sie doprowadzi¢ do
wejscia w zycie Rozporzadzenia Ministra Zdrowia,
zmieniajacego rozporzadzenie w sprawie $wiad-
czen gwarantowanych z zakresu opieki paliatyw-
nej i hospicyjnej, dzieki ktéremu w hospicjach do-
mowych dla dzieci od 1.04.2011 moga pracowac
pielegniarki, ktére ukonczyty kurs specjalistyczny
~Pediatryczna domowa opieka paliatywna” (Fun-
dacja WHD przeprowadzita juz dwie edycje tego
kursu w ktérych wzieto udziat 49 pielegniarek
i pielegniarzy).

Dzieki naszym staraniom weszto tez w zycie
Rozporzadzenie Ministra Finanséw w sprawie
zaniechania poboru podatku dochodowego od
0s06b fizycznych od niektérych dochodéw (...),
w ktérym mowa jest 0,0 zaniechaniu poboru
podatku dochodowego od o0séb fizycznych od
Swiadczen uzyskiwanych przez podatnikow,
w zwiagzku z uczestnictwem w nieodptatnych
szkoleniach z zakresu opieki paliatywnej lub
hospicyjnej organizowanych przez organizacje
pozarzadowe (...)".

Zaden z opisanych powyzej aspektéw dzia-
falnosci Fundacji Warszawskie Hospicjum dla
Dzieci nie bytby mozliwy, gdyby nie wsparcie
darczyncow oraz mozliwos¢ pozyskiwania srod-
kow z 1% podatku dochodowego. Szczegoty,
dotyczace finansowania dziatalnosci Fundacji
WHD, znajda Panstwo w publikowanych co roku
sprawozdaniach, ktére dostepne sg na naszej
stronie internetowej www. hospicjum.waw.pl
w dziale >>fundacja<< w zaktadce >>sprawoz-
dania finansowe<x, a takze w,Bazie spra
organizacji pozytku publicznego’, ktéra z
sie na stronie internetowej Departame
zytku Publicznego Ministerstwa Pracy i

7nej - www.pozytek.gov.pl.

Wojciech Ma
Fundagj




Witam wszystkich.

25 maja 2011 roku mija dziesie¢ lat, odkad zosta-
tem podopiecznym wspaniatego Warszawskiego
Hospicjum dla Dzieci. Powodem przyjecia mnie
do WHD byty duze problemy z oddychaniem,
wynikajgce z ostabiania miesni oddechowych
przez dystrofie miesniowa typu Duchenne’a.
Dystrofia jest nieuleczalng chorobg genetyczna,
ktéra zaczyna sie od urodzenia i prowadzi do
przedwczesnej Smierci.

Uswiadomitem sobie, ze rozpoczatem ostatni
etap zycia, czyli umieranie. Wiedziatem, ze hospi-
cjum pomaga godnie przezy¢ ostatni fragment
zycia, gdy medycyna juz nie jest w stanie pomoc.
Bytem bardzo przygnebiony, ze to ja mam trafi¢
do hospicjum i przezywac tam ostatnie chwile
zycia. Uwazatem, ze zbyt wczednie to wszystko
sie dzieje.

Kiedy rodzice zwrdcili sie o pomoc do War-
szawskiego Hospicjum dla Dzieci, bytem bardzo
niezadowolony. Upieratem sie, ze wcale nie jestem
taki chory, nie umieram i nie ma potrzeby zapisy-
wania mnie do hospicjum. Potrzeba jednak byta,
bo zostatem przyjety. Podczas pierwszych dni
opieki WHD bytem nieufny, ale szybko przekona-
tem sie, ze pracuja tam ludzie z powotania, ktérzy

Grzegorz tojewski
przed siedziba Fundacji
Warszawskie Hospicjum
dla Dzieci

Nasi podopieczni

-

podchodza do pacjenta inaczej niz w ,zwyktej
placéwce stuzby zdrowia. Kazdy jest traktowany
indywidualnie i moze wybrac rodzaj leczenia.
Ponadto w WHD panuje rodzinna atmosfera, pra-
cownicy podchodza do pacjenta z wyczuciem,
zyczliwoscia, fachowoscia i mitoscia blizniego.
Rodzice mieli nadzieje, ze Hospicjum zastosu-
je u mnie jakas terapie, ktéra poprawi moj stan
zdrowia. Lekarze zaproponowali tzw. koncentrator
tlenu. Niestety, préba oddychania tlenem w moim
przypadku nie powiodta sie. Méj organizm re-
agowat zaburzeniami oddychania, niekorzystne
objawy nasilaty sie. Przyjatem wiec Sakrament
Namaszczenia Chorych.

Dwa lata p6zniej, ciezko chorowatem na gry-
pe. Myslatem, ze to juz koniec. Uratowato mnie
nowe, drogie urzadzenie, wprowadzone przez
lekarzy z Hospicjum, zwane asystorem kaszlu (ang.
Cough Assist), ktérego dziatanie symuluje kaszel.
Wttacza on powietrze pod cisnieniem do drog
oddechowych, po czym wysysa je, przesuwajac
wydzieline do gardta, skad tatwiej jg usunac. Do
chwili obecnejta maszyna ratuje mi zycie. Wiem,
ze bez opieki Hospicjum, nie przezytbym nawet
jednego dnia.

Teraz czesto

dolegliwosci powodujq,
Ze nie chce mi sie Zy¢

i walczy¢ z chorobq
Zawsze wtedy mysle,
Ze chociaz jeszcze raz

sprobuje zawalczy¢
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z pielegniarka WHD Matgosia Murawska
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Po tylu latach bardziej akceptuje smier¢ i jestem
na nig przygotowany, cho¢ nie do konca. Z jednej
strony mysle, ze Smierc jest zakoriczeniem docze-
snych cierpieni i udrek. Poza tym moja wiara daje
nadzieje na zmartwychwstanie i zycie wieczne
zBogiem, gdzie nie ma cierpienia. Z drugiej strony,
Swiat jest tak ciekawy i zagadkowy, ze chciatoby
sie go poznawac bez konca i zy¢ jak najdiuze;j.
Teraz czesto dolegliwosci powoduja, ze nie chce
mi sie zy¢ i walczy¢ z choroba. Zawsze wtedy
mysle, ze chociaz jeszcze raz sprébuje zawalczyc.
Natomiast gdy nadejdzie godzina $mierci, mysle,
ze bede juz spokojny i przygotowany.

Warszawskie Hospicjum dla Dzieci jest hospi-
cjum domowym, czyli lekarze, pielegniarki, psy-
cholog, ksiadz, pracownicy socjalni oraz wolonta-
riusze przyjezdzaja do domu pacjenta regularnie
oraz zawsze, kiedy zajdzie potrzeba. To bardzo
dobre rozwiazanie, gdyz kazdy najlepiej czuje
sie we wtasnym domu. Szczegdlnie chore dzieci
marzg, aby w tych trudnych chwilach by¢ z rodzi-

cami w domu, a nie samotnie w szpitalu. Znana
sentencja,Hospicjum to tez zycie” jest prawdziwa,
czego jestem zywym dowodem. Oczywiscie rézna
jest dtugosc tego zycia, ale pracownicy i wolonta-
riusze hospicjum czyniag wszystko, co jest mozliwe,
aby umili¢ podopiecznym ostatnie chwile zycia
oraz wesprzec ich najblizszych. Udzielaja pomocy
medycznej, psychologicznej, duchowej i mate-
rialnej. Organizuja chorym wyjazdy na wakacje,
wypady do kina oraz udziat w réznych imprezach
okolicznosciowych. Lekarze i pielegniarki dbaja
o jak najlepsza kondycje pacjenta oraz o to, by
nie cierpiat bolu i nie glodowat. Takze po Smierci
chorego najblizsi nie sa pozostawieni sami sobie.
Hospicjum pomaga im przez organizowanie tzw.
Grup Wsparcia w Zatobie. Rodziny zmartych spo-
tykaja sie i wspieraja.

Za te 10 lat wspaniatej opieki chce podzie-
kowac wszystkim zatozycielom WHD. Dzieki temu
Hospicjum ja oraz chore dzieci, mtodzi dorosli
i nasze rodziny otrzymujemy nieoceniong po-
moc w przezywaniu trudnego czasu konczenia
zycia. Strach pomysle¢, ze jeszcze tak niedawno
nie byto hospicjow i ciezki byt nasz los. Dziekuje
prezesowi panu Arturowi Januszancowi, panu
Tomaszowi Danglowi oraz panu Piotrowi Zie-
linskiemu. To swietni lekarze i wspaniali ludzie,
bardzo wiele im zawdzieczam. Natomiast dzieki
wprowadzeniu przez lekarzy z Hospicjum na-
turalnych suplementéw diety, wzmacniajacych
odpornos¢, od trzech lat nie bratem antybioty-
kéw. Dziekuje mojej wspaniatej pielegniarce Kasi
Piasecznej, ktéra tyle lat dba o mnie jak mato
kto. Dziekuje Matgosi Murawskiej, ktora przez
rok byta moja pielegniarka. Dziekuje Agnieszce
Chmiel-Baranowskiej za opieke psychologiczna
nade mna i rodzing. Dziekuje ksiedzu Wojciecho-
wi za opieke duchowa. Dziekuje pracownikom
socjalnym Marcie i Dorocie za realizacje pomocy

Z wolontariuszami Renatg i Dominikiem



materialnej, ale nie tylko. Dziekuje pozostatym
pielegniarkom. Pamietam o nich i lubie kazda
z nich. Dziekuje pielegniarzowi i rehabilitantowi.
Dziekuje wszystkim, ktérych nie wymienitem, bo
bez nich takze dziatanie Hospicjum nie bytoby
mozliwe. Dziekuje wolontariuszom, a szczegol-
nie Dominikowi i jego Zonie. Dziekuje wszystkim
ofiarodawcom na rzecz WHD. Pamigtam o bytych
pracownikach i jestem im wdzieczny. My$le mie-
dzy innymi o: $p. doktorze Pawle Zaptatce, ktory
czesto mnie odwiedzat, rehabilitowat i wspierat
w trudnych chwilach, doktorze Marku Karwackim -
bardzo wesotym, ktéry przez trzy lata mnie leczyt,
ksiedzu Benedykcie, z ktérym sie bardzo zzytem,
ksiedzu Rafale, ksiedzu Tomaszu, rehabilitantach:
Kasi i Darku, o tukaszu oraz wolontariuszach Ani,
Kasi, Tomku i Kubie. Przez 10 lat przezytem wie-
le zdarzen i zmian. Ciggle zyje na granicy zycia
i $mierci. Dzieki Hospicjum otrzymatem i uzywam
wielu urzadzen utatwiajacych zycie i ratujacych
je. Miedzy innymi asystora kaszlu, ssaka, koncen-
tratora tlenu, inhalatora, sondy do karmienia itp.

Kilka razy skorzystatem z pomocy stomatologicznej
w hospicyjnej przychodni, a nawet u mnie w domu.
Wystapitem w kilku programach telewizyjnych
i w prasie. Bytem z rodzicami na wczasach nad mo-
rzem oraz w kinie i na innych imprezach. Poznatem
wielu gosci i praktykantéw z Polski i Swiata. Miatem
okazje poznac¢ kilkoro pacjentéw WHD osobiscie
lub wirtualnie, co mi duzo dato. Wiekszo$¢ z nich
niestety nie zyje, ale pamietam o nich w modlitwie.
Dzieki Hospicjum nie cierpie na samotnos¢, ponie-
waz czesto kto$ mnie odwiedza i rozmawia ze mna.

Wdzieczny pacjent Grzegorz

Grzegorz ma 36 lat i choruje

na dystrofie miesniowa typu Duchenne’a.
Warszawskie Hospicjum dla Dzieci

opiekuje sie chtopcem od 25 maja 2001roku
http://www.grzes.vom.pl/

angel
o sita napedowa |




Dla tukasza szachy

to nie tylko pasja,

ale przede wszystkim
Swietna zabawa,
moZliwos¢ poznania
réwiesnikow

i wielu ciekawych 0séb
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Zdobytem Il kategorie!

Ztukaszem i jego mamq rozmawiali Wojciech Mar-
ciniak i Elzbieta Tokarska z WHD

Rok temu pisates$ do Informatora, ze w prze-
ciagu dwoch lat chcesz uzyskac | kategorie
PZSZACH. Powiedz czy udato Ci sie zrealizowa¢
ten plan?

tukasz: Jak na razie zdobytem Il kategorie, wiec
jeszcze mi troche brakuje, lecz jestem pozytywnie
nastawiony i mysle, ze juz niedtugo zrealizuje
swoje plany. | kategorie zdobywa sie dwuetapo-
wo, najpierw trzeba zdoby¢ I+ i dopiero wtedy
mozna walczy¢ o ,jedynke”.

Czego nauczyles sie przez ten czas?

Przez ten czas nauczytem sie debiutéw, kornco-
wek, wielu zasad dotyczacych gry w debiucie,
gry $srodkowej i gry w koricéwkach. Potrafie lepiej
rozplanowac sobie czas w trakcie partii i teraz
dopiero widzg, ile jeszcze musze sie nauczyc.

Osiagnates moze jakies sukcesy?

Zdobytem 5 miejsce na Warszawskiej Olimpiadzie
Mtodziezy w grupie chtopcéw do lat 14w 2010,
6 miejsce w Miedzywojewddzkich Mistrzostwach
Junioréw w grupie chtopcéw do lat 13 w 2010 .
i najwiekszy moj sukces, to 3 miejsce na Warszaw-
skiej Olimpiadzie Miodziezy w grupie chtopcow
dolat 14w 2011r.

Czy bierzesz udziat w zawodach? Jak czesto?
W turniejach biore udziat dos¢ czesto, srednio raz
w miesigcu Turnieje trwaja zreguty 9, 6, 4 lub 2 dni.

Czy podrdze i udziat w rozgrywkach sa bardzo
ucigzliwe dla tukasza i Pani?

Mama: Nie, w ogole nie rozpatrujemy podrézy
w kategoriach ucigzliwosci, a raczej spetnienia okreslo-
nych warunkéw. Przede wszystkim zdrowie tukasza -
nigdy nie wiemy czy nie pogorszy sie nagle, a nawet,
gdy uda nam sie wyjecha¢, liczymy sie z tym, ze
w kazdej chwili bedziemy musieli wraca¢. Mielismy
juz takie sytuacje, gdy dzien przed wyjazdem tu-
kasz gorzej sie poczuti w ostatniej chwili musieli-
$my odwotac uczestnictwo w turnieju, jak réwniez
i takie, gdy podczas turnieju wyjazdowego musie-
lismy wraca¢ do domu. Turnieje sg diugie - trwaja
9 dni (jednego dnia odbywa sie jedna runda), to
wymaga zaplanowania czasu. Innym warunkiem
jest to, ze osrodki, w ktérych odbywaija sie turnieje
czesto nie s przystosowane dla oséb niepetno-
sprawnych. Tu zawsze spotykamy sie z ogromna
zyczliwoscig organizatoréw i sedzidw, zawsze co$
daje sie zorganizowad na miejscu. tukasz gra na
swoim wézku w pozycji lezacej, maz zrobit meta-
lowy podest dla wozka, aby tukasz mogt widzie¢
szachownice ustawiong na stole do gry, dlatego
potrzebne jest duzo miejsca wokot wézka i stotu.
Kto$ musi przestawiac figury na szachownicy, dla
tej osoby tez musi by¢ dodatkowe miejsce.

Jaki wptyw ma na zycie syna jego pasja?
Zawody bywaja stresujace, oczywiscie s meczace.
Jednak jego pasja i ogromne zaangazowanie,
z jakim uczy sie nowych rzeczy, zadziwia mnie.
Widag, jak bardzo jest podekscytowany, gdy roz-
wiaze szczegolnie trudne zadanie lub wygra partie
z mocnym przeciwnikiem. Kazda wolna chwile
poswieca szachom. To niesamowite, jak pozytyw-
nie, wydatoby sie zwykta gra planszowa, wptywa
na jego psychike. tukasz nauczyt sie do pewnego
stopnia panowac nad emocjami

tukasz prezentuje trofeum




- tu szczegdlnie wazne jest wtasciwe podejscie
do przegranej partii. Szachy to nie tylko strategia,
ale i zwiagzane z grag na turniejach emocje.

Czy jest Pani dumna z syna?

Jestem BARDZO DUMNA z syna. Stysze od innych
rodzicéw, ze ich dzieci nic nie interesuje, siedzg
przed telewizorem lub komputerem i nie wiedzg,
co ze soba pocza¢. A tukasz, majac do wyboru
tak niewiele, znalazt swoja site napedowa, cos,
cojest tylko jego i od niego tylko zaleza rezultaty.

Dziekujemy za rozmowe

Szachy - sposéb na zycie

Moja przygoda z szachami zaczeta sie, gdy bytam
mata dziewczynka. Tak jak tukasza, pierwszych
posunie¢ na szachownicy nauczyt mnie dziadek,
ale prawdziwe treningi zaczetam w podstawdwce.
Sukcesy przyszlty z czasem i dawaty mi wiele ra-
dosci, jednak zrezygnowatam z aktywnego upra-
wiania tego sportu, z chwila przekroczenia wieku
juniorskiego (18 lat). Do przystapienia do kursu na
instruktora naméwita mnie siostra. Niedtugo po
jego zakoniczeniu, dostatam pierwszg propozycje
wspotpracy. Moj tata zapytat, czy nie chciatabym
zaczac zajec szachowych. Jego kolezanka dostata
propozycje pracy z niepetnosprawnym chtop-
cem. Niestety nie mogta jej podja¢, dlatego moi
rodzice pomysleli o mnie. Na poczatku dtugo
sie zastanawiatam, ale po telefonie od Cztonka
Zarzadu PZSZACH - Adama Dzwonkowskiego
zdecydowatam, ze sprébuje. Pojechatam na spo-
tkanie i po krétkiej rozmowie z mama tukasza
ustalitySmy termin pierwszych zajec¢. Na poczatku
bytam zdenerwowana, poniewaz nigdy wczesniej
nie miatam do czynienia z osobami niepetno-
sprawnymi. Byty to pierwsze zajecia, ktére miatam
prowadzic i ten fakt powodowat dodatkowy stres,
jednak wkrotce po rozpoczeciu zajec stres minat.
Chciatam sprawdzi¢, co tukasz juz potrafi, jed-

W trakcie treningu

nak chfopiec niechetnie rozmawiat. Odpowiadat
urywkowo na pytania, byt bardzo niesmiaty, tak
jakby bat sie popeic btad. W miare uptywu czasu
nasza znajomos¢ rozwijata sie, a tukasz stat sie
bardziej otwarty. Teraz nawet czasami mnie po-
prawia. Pierwsze sukcesy przyszty bardzo szybko.
Juz po miesigcu tukasz zdobyt Il kategorie. Jest
to nie lada wyczyn, poniewaz wiekszo$¢ umie-
jetnosci zawdziecza naukom dziadka, ktéry byt
amatorem. Niecaty rok pdzniej przyszta kolej na
wspiecie sie jeszcze wyzej. W czasie wakacji, na
turnieju w Sielpi uzyskat Il kategorie i znalazt sie
na ogodlnoswiatowej liscie rankingowej. To duzy
sukces dla tukasza. System rankingowy w Polsce
zaczyna sie od 1000 punktéw, ktére ma kazdy
z nas na poczatku kariery. Potem w zaleznosci od
wynikéw osigganych w turniejach, uzyskujemy
kategorie, zaczynajac od V, IV, lIl, II, I. Nastepnie
pniemy sie w gore, zdobywajac kolejne tytuty:
kandydat na mistrza, mistrz, mistrz miedzynaro-
dowy, arcymistrz. Jak widag, jestesmy z tukaszem
w potowie drogi. Aby osiggac kolejne sukcesy,
trzeba ciezko pracowac. Duza pomoca zaréwno
dla mnie, jak i dla mojego podopiecznego, jest
sprzet komputerowy. Wszystkie pionki na sza-
chownicy przestawiam i ustawiam sama, dlatego
dla umozliwienia samodzielnej pracy tukasza,
niezbedne jest przygotowywanie zadan i prac
domowych w formie elektronicznej. Mimo wielu
przeciwnosci, oboje czerpiemy z tego radosc.
Dla tukasza szachy to nie tylko pasja, ale przede
wszystkim Swietna zabawa, mozliwo$¢ poznania
réwiesnikéw i wielu ciekawych osob.

Katarzyna Radziewicz
trenerka tukasza

tukasz ma 13 lat i choruje

na rdzeniowy zanik miesni.

Warszawskie Hospicjum dla Dzieci
opiekuje sie chtopcem od lipca 1999 roku
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Na naszej drodze
stanefo kilku ,Aniotow”
Sq to ludzie, dzieki

ktdrym Zycie

nabiera sensu
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Z punktu widzenia taty ...

Moi najblizsi to Ela i Martusia. U Martusi, naszej
cbreczki zdiagnozowano zespdt Edwardsa. Jest to
Smiertelna wada genetyczna, zwana inaczej tri-
somiq 18 chromosomu. Statystycznie taka wada
wystepuje w jednym na kilka tysiecy przypadkéw
u nowo narodzonych dzieci. Takie ujecie statystyczne
nie sprawdza sie jednak w naszym przypadku. Dla
nas rodzicéw, zachorowalnosc naszej céreczki jest
przeciez 100%.

Chciatbym cofnq¢ sie do poczqtku naszej hi-
storii, czyli czasu przed narodzinami Martusi. Mo-
ment, w ktorym dowiedzielismy sie, ze zostaniemy
rodzicami, byt ogromnym przezyciem i radosciq.
Zgtosilismy sie do lekarza prowadzqcego cigze. Nie-
stety, badanie USG ptodu nie byto korzystne. PéZniej
wszytko potoczyto sie blyskawicznie, kolejne USG,
badania genetyczne i ostateczna, szokujqgca diagno-
za - Smiertelna wada genetyczna naszej céreczki.
Nasuwato sie wiele pytan — dlaczego nas dotkneta
taka tragedia? Najtrudniejsze pytania wciqz po-
zostajq bez odpowiedzi, kryjq w sobie tajemnice.
Powiem szczerze, nie uwazam siebie za urodzonego
optymiste, ale takiego scenariusza, jakie wymyslito
nam zycie, nie przewidziatbym w najczarniejszych
snach. Jako tata nienarodzonego, ciezko chore-
go dziecka, bytem przerazony. Czutem sie catkiem
bezradny, w koricu to nie w moim brzuchu rozwi-
jato sie dziecko. Mimo wszystko, staratem sie nie
pogarszac tej trudnej sytuacji i wspieratem Ele, tak
jak potrafifem.

Na naszej drodze staneto kilku ,Aniotéw”. Sq to
ludzie, dzieki ktérym zycie nabiera sensu. Sq fachow-
cami w swojej dziedzinie, a przy okazji to po prostu

%

zyczliwi ludzie. W dzisiejszych czasach tacy ludzie
stanowiq mniejszosc. Pierwszg, wyjqtkowq osobq
byta Pani dr Joanna Dangel, ktéra przejeta pro-
wadzenie mocno zagrozonej ciqzy Eli. Pani Joasia
poinformowata nas o mozliwosci zaopiekowania sie
naszq céreczkq po urodzeniu przez Warszawskie Ho-
spicjum dla Dzieci. Bytem ciekawy, na jakiej zasadzie
funkcjonuje takie hospicjum. Wszelkie wqtpliwosci
starat sie rozwiac nasz kolejny ,Aniot; Pani psycho-
log Agnieszka. Po pierwszej wizycie odetchngtem
zulgg, poniewaz dowiedziatem sie, ze WHD zajmuje



sie dzie¢cmi w domach. Batem sie, ze hospicjum to
miejsce, w ktérym dzieci lezq na szpitalnych tézkach.
W odpowiednim momencie mielismy zapewnione
poczucie bezpieczeristwa i nie czuliSmy sie osamot-
nieni. Nasza céreczka urodzita sie bez komplikacji,
mozna powiedziec, ze prawie fizjologicznie. Po uro-
dzeniu Marta spedzita okoto miesiqca na oddziale
neonatologii, w celu unormowania parametréw
zyciowych. Dziecko przyszto na Swiat z niedowaggq,
miafto rozszczep wargi i podniebienia. Te wszystkie
problemy bardzo utrudniaty funkcjonowanie Marty.
Mielismy trudnosci z karmieniem céreczki. Musieli-
Smy przyzwyczaic sie do tej nowej dla nas sytuacji.
Po wypisaniu ze szpitala, zgodnie z obietnicg, zo-
stalismy przyjeci pod opieke WHD.

W Warszawskim Hospicjum dla Dzieci jestesmy
od narodzin Marty, ktéra ma teraz 2,5 roku. Tutaj
spotkalismy pozostatych ,Aniotéw”. Sq to — mozna
powiedzie¢ wszyscy pracownicy Hospicjum. Dzie-
kuje Wam za wszystko z catego serca. W Hospicjum
korzystamy z pomocy lekarzy, pielegniarek, psycho-
loga, wolontariuszy, pracownikéw socjalnych i Po-
radni USG. Kazdy rzetelnie wykonuje swojq prace.
Zaletq WHD jest to, Ze nie jest to kolejny szpital. Jako
rodzice Martusi, oczekujemy bowiem czegos wiecej
niz tylko cennej opieki medycznej. W Warszawskim
Hospicjum dla Dzieci otrzymujemy takze pomoc
emocjonalnq i duchowq, ktéra jest bardzo cenna.
Najwazniejsze jednak jest to, ze jestesmy u siebie,
we wtasnym mieszkaniu i mozemy opiekowac sie
Martusiq.

Po niepomysinej diagnozie mojej céreczki,
znam to uczucie, kiedy cztowiek z przerazeniem
patrzy na ludzi dookota i zadaje sobie pytanie:,,Czy
jeszcze kiedykolwiek bede w stanie sie usmiechac?”
Zdarzyto mi sie bowiem, w tym trudnym momencie
zycia, ze wszystkie pozytywne emocje, wydawaty mi
sie nieosiggalne. Przez caty czas jestem swiadomy,
Ze cOreczka jest Smiertlenie chora i nie mozna jej

wyleczy¢. Najwazniejsze jednak jest to, ze stara-
my sie robic, wszystko co w naszej mocy, by nasza
corka byta szczesliwa. Duzo juz za nami, ale wciqz
jeszcze wiele przed. Martusia usmiecha sie do nas.
Na naszych twarzach znowy pojawit sie usmiech.
Dziekuje, ze jestescie z nami.

Leszek Pekala
tata Marty

Marta ma 2,5 roku, cierpi na zespét Edwardsa,
pod opiekq Warszawskiego
Hospicjum dla Dzieci jest od lipca 2008 roku

hospicjum |9



Aktualnosci

Zaczelo sie trzy lata temu...

Matgorzata Klimkiewicz: Powiedz, skad pomyst
zorganizowania takiej imprezy?

- ' Marcin Makowski: Wszystko zaczeto sie 3 lata
Jestem bardzo dumny,

temu, gdy bytem jeszcze uczniem liceum. W ra-

. y mach przedmiotu podstawy przedsiebiorczosci,

Ze mogem naszym zadaniem byto zorganizowanie akgji
reprezentowac’ WHD, charytatywnej, z ktérej dochdd zostanie prze-
kazany organizacji dobroczynnej. Poniewaz od

pod ktérego opiekq dawna interesuje sie sportem i lubie biega¢, po-

e o stanowitem, ze zorganizuje zawody sportowe.

zna/dee Sie Ze smutkiem obserwowatem brak jakiejkolwiek

moja fodzing imprezy biegowej na terenie Pruszkowa, wiec moj

pomyst okazat sie trafny. Zebratem grupe kolegow,
porozumiatem sie z Fundacjg WHD i rozpocza-
tem przygotowania. Juz wtedy miatem nadzieje,
°  zenaszaimpreza na state zagosci w kalendarzu
i bedzie odbywac sie co roku.

~ Wijaki sposob Ty i Twoi koledzy dowiedzieliscie
~_sieo istnieniu Warszawskiego Hospicjum dla
Dzieci? -

O Hospicjum réwniez dowiedziatem sie w szkole,
~ podczas prezentacji projektéw przygotowanych
T, -prz'éz starszych kolegéw. Jedna z grup 3 lata temu

Biegajacy oj.cowié
§  od lewej: Marek Scibor,
Zbignieiv Koper; leszek Pekala

| ':nt-_ﬂt‘ I*f.
- -v_-f wr

Bieg charytatywny
BIEGNI) PO POMOC

Trzeciego kwietnia w Pruszkowie uczniowie z LXVII LO im. Jana Nowaka-Jeziorariskiego w Warszawie
zorganizowali bieg charytatywny ,,Biegnij po pomoc’, z ktérego dochéd zostat przekazany na rzecz Fun-
dacji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci. Oprécz mieszkaricéw Pruszkowa, w biegu wystartowali ojcowie
podopiecznych WHD p. Marek Scibor, p. Zbigniew Koper i p. Leszek Pekala oraz dr Tomasz Dangel.

Z organizatorem i uczestnikami rozmawiata Matgorzata Klimkiewicz

FundacjiWHD, na ktérym wystapit zespét Hunter.
Pomyslatem, ze skoro Hospicjum chetnie wspot-
pracuje przy organizacji takich imprez, ja tezmoge
taka wspotprace zaproponowad. Dobry kontakt
z pracownikami Fundacji i Swiadomos¢ pomo-
cy nieuleczalnie chorym dzieciom, pozwalaja
mi teraz stwierdzi¢, ze byt do naprawde swietny
pomyst.

Mieszkancy Pruszkowa i okolic licznie przybyli,
pogoda takze dopisata. Czy spodziewaliscie
sie takiego zainteresowania?

Mysle, ze tak. Juz poprzednie edycje pokazaty, ze
mieszkancy Pruszkowa i okolic s3 zainteresowani
takimi akcjami. Podczas pierwszych zawodéw,
dwa lata temu, na starcie staneto prawie 100
uczestnikéw. W kolejnych latach chcemy sie roz-
wijac i liczymy nie tylko na wieksza frekwencje,
ale i na wieksze zaangazowanie miejscowych
wiadz i lokalnych firm, ktére mogtyby poméc
w zapewnieniu kolejnych atrakgji dla startujgcych.
Co do pogody, to Opatrznos¢ niewatpliwie czuwa
nad nami, poniewaz podczas wszystkich trzech
edycji dopisywata nam swietna pogoda, ktéra
dodatkowo zachecata mieszkancéw miasta do
aktywnego spedzenia wolnego czasu.

Val
"':"t"'" / |
X .




Opowiedz o swoich wrazeniach po biegu.
Wrazenia z tegorocznej edycji moga by¢ tylko po-
zytywne. Udato nam sie pobic rekordy frekwencji
i zebranych srodkéw finansowych, ale réwniez
pod wzgledem organizacyjnym nie mozemy sobie
wiele zarzuci¢. Wszyscy zgromadzeni na miejscu
zawodow byli zadowoleni z ich przebieguy, a to
chyba w takich imprezach najwazniejsze.

Czy w przysztosci planujesz zorganizowanie
podobnej imprezy?

Tak, jak juz wczesniej wspomniatem, nasza im-
preza bedzie sie odbywac co roku, najprawdo-
podobniej w potowie kwietnia. Juz rozpoczelismy

Prosze opowiedziec¢ o swoich wrazeniach z bie-
gu w Pruszkowie.

Bardzo fajna impreza. Szczegdlne podziekowania
dla mtodziezy z liceum, ktéra byta bardzo zaanga-
zowana w przygotowanie tego biegu.

Jak Pan czut sie jako nasz reprezentant w ko-
szulce Hospicjum?

To byt dla mnie zaszczyt, ze mogtem reprezento-
wac Hospicjum. Zaproszenie na ten bieg jest dla
mnie duzym wyrozmemem W koszulce z Iogo
mam zamlﬁ czestniczy¢ w nanllzszym g ra-
ton!e V\(ar% aWskin rq,mquc to, co losp Gjt
robi najlepie )MOC d

‘4n -" -« 2
L A 4‘_'!.,‘;

przygotowania do kolejnej edycji, by byta jeszcze -~ ...1.1 -
lepsza niz trzy poprzednie. Doktadne informacje .

pojawia sie na poczatku przysztego roku, tak wiec
zachecam do uwaznego $ledzenia aktualnosci na
stronie Fundacji i do wystartowania w jednym
z dwoch biegéw.

-
Dr Tomasz Dangel na trasie biegu

W koszulce zlogo Hospicjum

Matgorzata Klimkiewicz: Jakimi osiggnieciami
w sporcie moze sie Pan pochwali¢?

Marek Scibor: Zajecie 4 miejsca w regatach ze-
glarskich o Puchar Dowddcy Wojsk Ladowych
w 2010 roku oraz ukonczenie szesciu pétmara-
tondéw i dwodch maratondw.

Kiedy zaczat Pan trenowac bieganie?
O ile dobrze pamigtam to w 2007 roku.

W jakich maratonach brat Pan udzial?
W Maratonie Warszawskim w 2009 i 2010 roku.

hospicjum | 11
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Bieg to forma podziekowania

Matgorzata Klimkiewicz: Jakimi osiagnieciami
w sporcie moze Pan sie pochwali¢?

Leszek Pekala: Kazdy ukoriczony bieg jest suk-
cesem, daje duzo satysfakgcji i radosci, sam wynik
dla mnie jest sprawg drugorzedna.

Kiedy zaczat Pan trenowac bieganie?
Regularnie biegam od 1,5 roku

W jakich maratonach brat Pan udzial?
Bratem udziat w Maratonie Warszawskim.

Prosze opowiedzie¢ o swoich wrazeniach z bie-
gu w Pruszkowie?

Bardzo udana kameralna impreza. Mam nadzie-
je, ze zagosci na state wirdd corocznych imprez
biegowych, jako bieg charytatywny. W przysztym
roku licze na wieksza liczbe biegaczy.

Jak Pan czut sie jako nasz reprezentant w ko-
szulce Hospicjum?

Czutem sie bardzo dobrze. Podkreslam, to byt
dla mnie zaszczyt i mozliwo$¢ podziekowania
pracownikom Hospicjum za pomoc w opiece nad
moja coreczka.

Czy zamierza Pan wystartowa¢ w Maratonie
Warszawskim?

Maraton Warszawski mam juz za soba, moja cha-
rakterystyka biegowa nie jest scisle dtugodystan-
sowa . Preferuje biegi krétsze na dystansach: 5,km
10 km, 15 km, do p6tmaratonow. W‘ {
chciatbym,dotozy¢” rower i p’fywanl 4- wiec
to droga w kierunku triathlonu. Nie 3
kategorycznie ponownego -r g "
Warszawskim, wszystko zaléz

1._‘- SCi

idl

~ ze czas od kiedy ot
—--Fst waaIko vy, a

i braku kontuzji. Myslatem o wystartowaniu w Ma-
ratonie w todzi 5 czerwca, mozna wybra¢ tam
intencje biegowa, oczywiscie myslatem o naszym
Hospicjum.

Sukcesy sportowe nie sg
najwazniejsze...

Sport uprawiam od najmtodszych lat. Wychowa-
tem sie w Domu Dziecka, w ktérym nauka, praca
i sport wypetniaty méj czas. Biega¢ lubitem od
zawsze. Pierwszym powaznym wydarzeniem spor-
towym w moim zyciu byt start w Maratonie Pokoju
w Warszawie w 1986 r. Od tamtej pory kilka razy
w roku staram sie bra¢ udziat w biegach. Ponadto
moge sie poszczyci¢ udziatem w 40 maratonach,
w tym ponad 20 w Warszawie oraz okoto 300
innych mniejszych biegach, w ktérych miatem
okazje sprawdzi¢ swoje sity. Moje plany, to start
w tegorocznym Maratonie Warszawskim, Mara-
tonie Poznanskim i Maratonie w Starej Mitosnej.
Sadze, ze kazda forma aktywnosci fizycznej jest
dobra, aby ksztattowac ciato, a przede wszystkim
ducha, dlatego czuje sie mocny w pokonywaniu
trudéw dnia codziennego, zwigzanych z opieka
nad cérka. Miejsca i sukcesy sportowe nie sa dla
mnie najwazniejsze, liczy sie zdrowie i satysfakcja
z kazdego przezytego dnia. Kilka tygodni temu
uczestniczytem w biegu charytatywnym ,, Biegnij
po pomoc” w Pruszkowie. Jestem bardzo dum-
ny, ze mogtem reprezentowa¢ WHD, pod ktére-
go opieka znajduje sie moja rodzina, a przede
wszystkim moja corka Marta. Dzieki udziatowi
w tej imprezie, mogtem pozna¢ dwéch ojcow,
ktérych dzieci sq takze pod opieka WHD. Mysle,
tacza nas pomoc Hospicjum,
8a zatozycieli jest tym, na co
kalién t. Dzieki.

us"’
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Wsparcia potrzebuje kazdy cztowiek. Szczegdl-
nie, gdy w jego zyciu dziejg sie wazne wydarze-
nia, chce by¢ wystuchany i zrozumiany. Wszyscy
pragna dzieli¢ sie z bliskimi swoimi emocjami,
poniewaz radosci i smutki przezywane w samot-
nosci, przybieraja zupetnie inny wymiar. W Grupie
Wsparcia Rodzenstwa przyjmuje ono szczeg6lny
charakter. Kazdy z nas dokfadnie wie i rozumie,
z czym stykamy sie w swoich domach. W $ro-
dowisku szkolnym stowa takie jak: hospicjum,

Grupa Wsparcia Rodzenstwa

W grupie razniej

Przejazdzka staromiejska koejka

uposledzenie, ciezka choroba, wywotujg wsrod
znajomych skrepowanie i cisze. Dzieki Grupie
Wsparcia, mamy mozliwos¢ podzielenia sie na-
szymi myslami i odczuciami. Nie jeste$my sami,
razem tworzymy zgrang, zwartg spotecznos¢. Je-
steSmy w podobnej sytuacji i to tworzy wyjatkowa
atmosfere podczas wspdlnych spotkan. Atrakcje,
ktére przygotowujg dla nas opiekunowie: Gosia
i Agnieszka, sprawiaja nam ogromna rados¢ ze
wspdlnie spedzanego czasu.

Q

4 W

Spacer Traktem Krolewskim

Jestesmy

w podobnej sytuacji

i to tworzy wyjqtkowq
atmosfere podczas
wspdlnych spotkan

hospicjum | 13



14 | hospicjum

Wizyta w teatrze

Na kwietniowym spotkaniu mieliSmy wypetniong
kazda minute. Zwiedzilismy wszystkie zakatki
Starego Miasta, wybralismy sie do kina. W Teatrze
Powszechnym poznalismy kulisy powstawania
spektakli i przygotowania sie do przedstawienia.
Aktorzy oprowadzili nas po budynku i zaznajomili
z tajnikami pracy zaréwno artysty scenicznego, jak
i suflera czy scenografa. Byli bardzo mili i otwarci,
co stworzyto przyjemny i ciepty nastréj. Nasze
spotkanie wzbogacita takze wizyta na lotnisku,
gdzie straznik celny opowiadat o najbardziej nie-
zwyktych sytuacjach, jakie spotkaty go w cza-
sie pracy w tym zawodzie. Moglismy zobaczy¢
i dotkna¢ przeréznych, skonfiskowanych przed-
miotdw, takich jak: skéra weza, geparda, tygrysa,
kosz zrobiony z nogi stonia, czy spreparowany
krokody! i z6tw.

Bartek zmuszla z przemytu

Kazdy wyjazd naszej Grupy jest bardzo wycze-
kiwany. To jest czas tylko dla nas. Jest on bardzo
budujacy i zapewnia nam energie na dtugi czas.
Nie musimy sie zgtebia¢ we wzajemne historie
rodzinne, czy choroby rodzenstwa, bo sama $wia-
domos¢, ze jesteSmy razem, daje nam ogromna
site. Bardzo dziekujmy za mozliwos$¢ uczestnicze-
nia w takich spotkaniach.

Marzena Barcinska, siostra Kasi



W dniach 19-20 marca nasza Grupa Wsparcia dla
Rodzicow w Zatobie udata sie na dwudniowg
pielgrzymke na Jasng Gére.

Bardzo cieszylismy sie, Zze termin naszego
wyjazdu przypadt w okresie Wielkiego Postu.
Kazdy z nas jechat z osobistg intencja, by przed
tronem Matki Bozej, Krélowej Rodzin, przedstawic¢
swoje troski i radosci. Jechalismy tam po sity i moc
na dalsze dni naszego zycia, aby méc jakos niesc¢
nasz krzyz. W czasie drogi odmowilismy rézaniec
i koronke do Mitosierdzia Bozego - rozwazania
prowadzit ks. Wojtek. Posileni na ciele w Polichnie,
ruszylisSmy w dalsza droge i z niecierpliwoscia
wypatrywalismy wiez sanktuarium.

W ciszy Kaplicy Rézancowej o godz. 16.30 ks.
Wojtek odprawit dla nas Msze $w. Byta ona szcze-
g6lna, bo na te pielgrzymke wybrata sie z nami
Agnieszka - mama Krzysia, ktérego pierwsza rocz-
nice $mierci wiasnie obchodzilismy.
Wspominalismy takze Tomka, meza Dorotki,
ktoéry w piatek przebyt zawat serca i przebywat

Grupa Wsparcia dla Rodzicéw w Zatobie

w szpitalu. Czytania liturgiczne w czasie Mszy
zostaty odczytane przez mamy z grupy, przez co
liturgia stata sie jeszcze bardziej,nasza" Kapelan
Wojtek wygtosit piekne kazanie, podkreslajac, ze
w dniu $w. Jézefa nalezy pochyli¢ sie nad rolg ojca
w rodzinie. Wszyscy bylismy wdzieczni ksiedzu za
podkreslenie i docenienie roli ojca — meza w zyciu
dziecka i catej rodziny.

Po Mszy sw. mieliSmy troche wolnego czasu,
ktéry wiekszos¢ z nas wykorzystata do przysta-
pienia do Sakramentu Pojednania. O godz.21.00
staneliSmy do Apelu przed obrazem naszej Matki,

Matko, Ty znasz

moje serce i mdj b,
Ty przeciez dobrze
wiesz jak boli smier¢
whasnego dziecka
Pomaz, wspieraj

i dodaj sit

hospicjum | 15
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Stacja Drogi KrzyZowd)

Krélowej Rodzin i catej Polski, by przez hymn,Je-
stem przy Tobie, pamietam, czuwam’”, poleci¢ sie
jeszcze raz Matce Bozej i powiedziec Jej: ,Matko,
Ty znasz moje serce i méj bdl, Ty przeciez dobrze
wiesz jak boli smier¢ wtasnego dziecka. Poméz,
wspieraj i dodaj sit”.

Wieczorem udato nam sie spotkac¢ w holu
domu pielgrzyma i porozmawiac¢ o naszych bo-
laczkach z osobami z naszej grupy i bytym ka-
pelanem o. Benedyktem. W niedziele po $nia-
daniu przeszlismy Droga Krzyzowa po Watach
Jasnogérskich. Rozwazania poszczegélnych stacji
nawigzywaty do naszych wiasnych doswiadczen.
Dla niektérych z nas stacja | juz zawsze bedzie ko-
jarzyta sie zdiagnoza, upadki Jezusa z kryzysami,
przez ktére przechodzity dzieci w czasie choroby,
a Maryja trzymajaca ciato Jezusa z kazda z obec-
nych matek zegnajaca sie ze swoim dzieckiem.
O godz.11 stanelisSmy jeszcze raz przed Czarng
Madonna na Mszy $w. Splendoru dodawato Brac-
two Rycerskie. Po obiedzie wyruszylismy w droge

powrotng do Warszawy. Wszyscy bylismy petni
spokoju, napetnienitaska Bozgiradosnize spo-
tkania z Maryja.

Wyjazd ten byt czasem wyciszenia i rozmo-
dlenia, co pozwolito nam jeszcze petniej przezy-
wac okres Wielkiego Postu i przygotowac sie do
Swiat Wielkiej Nocy.

Rodzice z Grupy Wsparcia w Zatobie




Grupa Wsparcia dla Rodzicéw w Zatobie

Wielkanoc 2011

W dniu 16 kwietnia w siedzibie WHD Grupa
Wsparcia dla Rodzicéw w Zatobie spotkata sie,
by wspdlnie przezywac Swieta Zmartwychwstania
Panskiego. Uroczystosc rozpoczeta sie o godz. 16
Mszg $w. odprawiong przez kapelana Hospicjum.
Na poczatku rodzice przywotali swoje zmarte
dzieci po imieniu. W tym momencie, mimo, ze
nie byto ich z nami fizycznie, czuliSmy sie jako$
petniej rodzicami, odczuwalismy ich obecnos¢
posréd nas na wspolnej modlitwie i Eucharystii.
Chwile, kiedy mozemy sie spotkad, zawsze sa dla
nas bardzo podnioste i wzruszajace. Jest to czas
wytchnienia i moze troche mniejszego bolu i
tesknoty.

jest naszg wspolng sitg i wiara, ze $Smierc to nie

koniec, ale dopiero poczatek. Na ziemi jeste$my Chwile,

tylko przez chwile w poréwnaniu do wiecznosci, ) ) )

ktora jest po tamtej stronie. Tam s juz nasze dzie- k/edy mozemy sie

ci, ktoére czekaja ze Zmartwychwstatym Jezusem.
Po zakoriczeniu Mszy $w. spotkalismy sie

w ogrodzie zimowym, gdzie czekaty wczesniej

przygotowane przez nas potrawy wielkanocne,

na czele ze stynnym zurkiem Basi i Karola na czele. podniosle i wzruszajqce

By tradycji stato sie zados¢, podzielilismy sie jaj-

kiem z pracownikami Hospicjum, sktadajac wiele

serdecznych zyczen, aby Zmartwychwstaty Pan

wlat w nasze serca pokoj i nadzieje.

spotkac, zawsze sq
dla nas bardzo

Rodzice z Grupy Wsparcia w Zatobie
Bardzo waznym momentem dla nas rodzicéw byto
odczytanie przez Agnieszke, psychologa Hospi-
cjum, czytan liturgicznych. Agnieszka jest jak bal-
sam dla naszych cierpigcych dusz. Ksigdz Wojtek
w kazaniu powiedziat, ze Swieta Wielkanocne to
czas nadziei, ktdra nigdy nie zawodzi. Ta nadzieja

b
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Lekarz w sytuagji

bez szans powinien
wycofac sie

Z terapii
przedtuzajqcej zycie
i cierpienie dziecka
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Aktualnosci

Uporczywa terapia dzieci

Polskie Towarzystwo Pediatryczne opublikowato nowy dokument, Zaniechanie i wycofanie sie z upo-
rczywego leczenia podtrzymujacego zycie u dzieci - wytyczne dla lekarzy”.

Fragmenty recenzji:

Wiekszos¢ lekarzy koriczqcych studia medyczne
uprawia swéj zawdd z postawionym sobie nadrzed-
nym celem ,utrzymania zycia pacjenta w kazdym
przypadku i za wszelkq cene’. Zwtaszcza w pediatrii
uznanie prawa dziecka do godnej smierci i zaprze-
stania leczenia jest niezwykle trudne. Formutowane
obecnie stwierdzenie, ze lekarz w sytuacji bez szans
powinien wycofac sie z terapii przedfuzajqcej zycie
i cierpienie dziecka — czesto nie jest w pefni zrozumia-
ne i stosowane. Uporczywosc terapeutyczna, ktéra
uniemozliwia wg zasad etyki,,przyjecie $mierci” oraz
ma wpfyw na jej naturalny przebieg, jest przekro-
czeniem moralnym i prawnym. Ponadto podkresla
sie obecnie, Ze przetrzymywanie dziecka w szpitalu,
zamiast w lepszych dla jego psychiki warunkach
domowych, stosowanie leczenia doktadajqcego cier-
pienia i przedtuzajgcego agonie, w Swietle obecnie
stanowionego prawa jest wykroczeniem.

Prof. dr hab. n. med. Maria Korzon

Bezsporngq jest potrzeba opracowania wyraznych
wytycznych dla lekarzy podejmujqcych dramatycz-
ne decyzje dotyczqce kontynuacji terapii w sytuacji,
w ktdrej, z lekarskiego punktu widzenia, nie sq w sta-
nie powstrzymac rozwoju choroby i uratowac Zycia
mafoletniego pacjenta. W tych sytuacjach lekarz
powinien mie¢ jednoznacznie ustalong sytuacje
prawng wskazujqcq na przestanki, przy zaistnieniu
ktérych nie dopuszcza sie zaniechania udzielenia
pomocy osobie narazonej na niebezpieczeristwo
Smierci, a z drugiej strony nie naraza sie na odpo-
wiedzialnos¢ za naruszenie prawa do samosta-
nowienia pacjenta lub oséb go reprezentujqgcych.
(...) Przedstawione mi do recenzji opracowanie
jest przygotowane, od strony prawnej, na meryto-
rycznie bardzo dobrym poziomie. Jest to dokument
niezwykle potrzebny w pracy lekarza.

Prof. dr hab. Andrzej Zoll

Dokument wydaje mi sie bardzo dobrze przygo-
towany od strony metodologicznej. Problematyka
uporczywosci terapeutycznej u dzieci zostata przed-
stawiona z uwzglednieniem zaréwno problema-
tyki empirycznej, jak i etyczno-prawnej. Za cenne
uwazam zestawienie fragmentéw dokumentéw
etycznych i prawnych, ktdre dotyczq tej problema-
tyki. Czytelnik moze, bez ucigzliwego siegania do
literatury, zapoznac sie z gtéwnymi dokumentami
w omawianej kwestii.

Ks. prof. dr hab. Marian Machinek

ZAMIECHAMIE | WYCOFAMNIE SIE
IUPORCIYWEGD LECTENIA
POOTRZYMUAEGD YOE U DIIED

Publikacja,Wytycznych”wzbudzita ogromne zain-
teresowanie zaréwno w Srodowisku lekarskim jak
i wséréd prawnikéw specjalizujacych sie w prawie
medycznym. Ksigzka zainteresowaty sie rowniez
media:

Gazeta Wyborcza
Zrédto: Gazeta Wyborcza, 26.04.2011

Stawomir Zagorski:. Skad pomyst powstania
+Wytycznych”?

Dr hab. Tomasz Dangel*: Najwazniejszg inspi-
racja byty dla mnie spotkania z wybitnym brytyj-
skim lekarzem prof. Davidem Baumem. W czasach
gdy prof. Baum byt prezesem Royal College of
Paediatrics and Child Health (odpowiednik nasze-
go Towarzystwa Pediatrycznego), doprowadzit do
wydania w WIk. Brytanii specjalnego dokumentu
o wycofywaniu sie z uporczywej terapii u dzieci.
W 1999 r. przettumaczyliémy go z prof. Markiem
Wichrowskim i opublikowalismy w,Pediatrii pol-
skiej". Odtad marzytem, zeby podobny dokument
przygotowali nasi specjalisci. | to sie wiasnie udato.

Jak dobieratl pan zespél opracowujacy
+Wytyczne”?

Zalezato mi, zeby byt on jak najbardziej repre-
zentatywny, ale i jak najmniej liczny. Znalazto sie
w nim ostatecznie dziesie¢ oséb — lekarze, etycy
i specjalistka z zakresu prawa.

Przegladajac liste autoréw, mam wrazenie, ze
wszyscy sa podobnej opgji.

To nieprawda. Obok etykoéw katolickich - ksiedza
dr. Jana Kaczkowskiego i dr. Jakuba Pawlikowskie-
go — jest przedstawiciel utylitarystow, dla ktérych
liczy sie nie $wietos¢, lecz jakos¢ zycia (chodzi tu
o prof. Marka Wichrowskiego).



Nie mozna tez powiedzie¢, by wszyscy lekarze
z zespotu mysleli podobnie. Osoba myslaca nie-
zaleznie od nauki Kosciota jest wywodzacy sie
z tradycji agnostycznej dr Marcin Rawicz.

Jak brzmi gtéwne przestanie ,Wytycznych”?
Chodzito nam o ochrone dzieci, rodzicéw i perso-
nelu medycznego przed negatywnymi skutkami
uporczywej terapii. A ponadto o edukacje - za-
réwno lekarzy, jak i spoteczenstwa, réwniez na
temat opieki paliatywnej.

Rezygnacja z uporczywej terapii i opieka
w hospicjum to jak dwie strony medalu. Jesli
przestajemy dziecko agresywnie leczy¢, powin-
no ono automatycznie uzyskac dostep do opieki
paliatywne;j.

W preambule ,Wytycznych” napisalismy:
+,Uwazamy, ze zasada poszanowania praw dziecka
nieuleczalnie lub smiertelnie chorego powinna
zosta¢ wprowadzona do wspétczesnej praktyki
lekarskiej. Aby tak sie stato, niezbedna jest za-
rowno refleksja etyczna, jak réwniez jej praktycz-
ne zastosowanie, ktére polega na umiejetnosci
podejmowania decyzji klinicznych dotyczacych
zaréwno wigczania i kontynuowania, jak i rowniez
zaniechania i wycofywania sie z dostepnych terapii
przedtuzajacych zycie. Umiejetno$¢ podejmowa-
nia trudnych decyzji klinicznych jest obowigzkiem,
od ktérego lekarz nie moze sie uchyla¢”

lle dzieci umiera w Polsce?
Ok. czterech tysiecy rocznie. Opieka hospicjow
objete jest ok. tysiagca.

A powinno?

Trudno powiedzie¢. Opracowujac ,Wytyczne’,
mysleliSmy wytacznie o tych, ktére umieraja
w konsekwencji przewlektych, nieuleczalnych
chordéb. Dzieci na szczescie stosunkowo rzadko
umierajg na nowotwory (7 proc. wszystkich zgo-
néw), ale dzieje sie to na ogo6t w szpitalu. Wéréd
pacjentow hospicjow przewazaja natomiast dzie-
ci cierpigce na ciezkie, nieodwracalne choroby
neurologiczne.

Odnosze wrazenie, ze dla lekarzy pracujacych
w szpitalach jedne schorzenia sg bardziej, a inne
mniej ,atrakcyjne”. Operowanie wad serca jest
atrakcyjne, leczenie choréb nowotworowych tez.
Jeslijednak przenosi sie agresywny sposob leczenia
stosowany u pacjentoéw, ktdrzy maja dobre roko-
wanie, na tych, ktérzy na leczenie nie odpowiadaja,
to jest to dla mnie przyktad uporczywej terapii.

Z kolei niektére ciezkie choroby mézgu sg
traktowane jako mniej,atrakcyjne”. Rodzice tych
dzieci s czesto pozostawieni sami sobie. Nikt sie
nie upiera, by takich pacjentéw reanimowac, ale
nikt sie tez nimi specjalnie nie interesuje.

Prosze sobie wyobrazi¢, ze brzegiem morza
idzie dwdéch mezczyzn. Jest odptyw i na plazy
zostaly liczne rozgwiazdy. Jeden z mezczyzn co
chwile schyla sie, podnosi rozgwiazde i wrzuca jg
do wody. Drugi zwraca mu uwage, ze to bez sensu,

bo rozgwiazd jest zbyt wiele i nie ma to dla nich
zadnego znaczenia. - Ale dla tej konkretnej, ktéra
uratuje, to ma znaczenie — odpowiada pierwszy.
David Baum poréwnuje opieke paliatywna
nad dzie¢mi do ratowania rozgwiazd. Bo w sen-
sie ilosciowym taka opieka nie robi specjalnego
wrazenia. O ile w przypadku dorostych mowa
jest tu o dziesigtkach tysiecy ludzi rocznie, o tyle
w przypadku dzieci sg to pojedyncze przypadki.
Ale dla tego konkretnego dziecka i dla tej kon-
kretnej rodziny to ma ogromne znaczenie.

Dlaczego zbyt wiele dzieci umiera u nas
w szpitalach?

Poniewaz rodzice majg przesadne i nierealne
oczekiwania. Wydaje im sie, ze medycyna jest
dzi$ wszechmocna i skoro ich dziecko jest w szpi-
talu, to lekarze je jednak uratuja. Lekarze z kolei
nie potrafig im odmoéwic. Czesto nie potrafig tez
z rodzicami rozmawia¢. Ponadto hospicjom nie
udato sie dotychczas zintegrowac z oficjalna pe-
diatrig. Zawsze istniato pewne napiecie w kon-
taktach z onkologami i zwolennikami stosowania
respiratoréw w warunkach domowych. Bolejemy
takze nad tym, Ze nie chcg z nami wspotpracowac
kardiolodzy. Czasem odsytaja pacjenta do rejono-
wego szpitala i dopiero stamtad chory dociera
do nas. | wreszcie problemem jest dostepnos¢
do hospicjow. Polska ma dzi$ prawdopodobnie
najlepiej rozwiniety system hospicjéw domowych
dla dzieci w Europie. Ale i tak jest ich za mato, np.
w Warszawie potrzebny jest drugi osrodek. Mamy
na to pieniadze, ale, niestety, brakuje lekarzy,
ktérzy chcieliby w nim pracowac.

Nie boi sie pan oskarzen, ze wydajac,Wytycz-
ne’, ma pan w tym wlasny interes, bo w przy-
sztosci chce,,przeciagnac” ciezko chore dzieci
ze szpitali do hospicjow?

Jestem oskarzany o rézne rzeczy, ale jaki miat-
bym mie¢ w tym interes? Ze standardéw, ktére
sam napisatem, wynika, ze w jednym hospicjum
domowym nie powinno by¢ wiecej niz 30 dzieci,
bo inaczej spada jakos¢ opieki. A my wcigz mamy
34-35 pacjentow.

Sami nigdy nie podejmujemy aktywnych
dziatan, by przejac¢ jakiegos pacjenta ze szpitala.
Do Centrum Zdrowia Dziecka trafit wtasnie chory
z powazng choroba genetyczna. Ojciec zgadza
sie na przerwanie leczenia w szpitalu, matka nie.
Z pewnoscia nie wyslemy nikogo do matki, zeby
ja przekonad. Czekamy, az rodzice albo lekarz ze
szpitala poprosza nas o pomoc.

Inne panstwa poza WIk. Brytania tez staraja sie
ograniczac uporczywa terapie u dzieci?

Sa kraje, gdzie wczesdnie sie z niej rezygnuje i sto-
sunkowo spory odsetek dzieci umiera w domu.
A s takie jak Izrael, gdzie w przypadku pewnych
nowotwordéw ponoc az trzykrotnie przeszczepia
sie dziecku szpik przed $miercig. W Polsce, o ile
wiem, szpik przeszczepia sie raz.
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Autorzy ,Wytycznych” uznajq uporczywa te-
rapie za blad lekarski. Jakie moga by¢ konse-
kwencje takiego btedu?

Z pewnoscia nie odpowiedzialnos¢ karna, ale
zawodowa. ,Wytyczne” nie majg charakteru roz-
porzadzen. To wytacznie sugestia, zacheta do
refleksji etycznej. Jedyng konsekwencja takiego
postepowania mogtoby wiec by¢ rozpatrywanie
go przez sad lekarski.

Jakie sa pierwsze reakcje lekarzy na ten
dokument?

Pierwszg wersje rozestalismy do 20 specjalistow.
Anestezjolodzy zareagowali entuzjastycznie. Pe-
diatrzy i neonatolodzy - pozytywnie. Niektérzy on-
kolodzy niechetnie, tak jakbysmy ich atakowali.

Gdybym byt onkologiem, tez bym sie pewnie
tak poczut.

To tak jak ze stynng juz reklamg Warszawskiego
Hospicjum dla Dzieci emitowang tej wiosny w sto-
tecznym metrze. Jedna z pan profesor onkologii
uznata, ze to atak na jej klinike.

Napisalismy ,Wytyczne” dla tych kolegéw,
ktorzy zechca sie nimi postuzy¢. Lekarze sg stale
bombardowani informacjami o nowych lekach,
nowych sposobach leczenia. Chciatem, zeby na
drugiej szali znalazt sie ten dokument i by mégt
on czasem pomdc w podejmowaniu optymalnych
decyzji. Jesli ktos uzna, ze wie lepiej, wtedy oczy-
wiscie nasze rady nie sg mu potrzebne.

Obserwuje naturalng, wynikajgca ze zmiany
pokolen, ewolucje pogladéw lekarzy na temat
uporczywe;j terapii. Dziesie¢ lat temu opracowanie
~Mytycznych” nie bytoby jeszcze mozliwe.

Ostatni rozdziat ,Wytycznych” to propozycje
zmian w polskim prawie? Cos$ z tego bedzie?
Mam nadzieje, ze tak. By¢ moze dla niektérych
parlamentarzystéw nasz dokument bedzie argu-
mentem, ze jest Srodowisko lekarskie, ktore byto
w stanie to wyartykutowac. Nie chciatbym, zeby
przepisy w polskim prawie wymusita dopiero
Unia Europejska.

Wytyczne dotyczg tego ,kawatka” Polski,
ktéry chcielibysmy zmienié¢. Smiertelnie chore
dzieci to bardzo mata grupa i one zadnej partii
nie zatoza. Przygotowujac dokument, wystepo-
walismy w ich imieniu. Marzy nam sieg, by Polska
w przysztosci byta jak najbardziej przyjaznym dla
nich krajem.

* Dr hab. n. med. Tomasz Dangel - anestezjolog,
specjalista medycyny paliatywnej, lekarz Warszaw-
skiego Hospicjum dla Dzieci, cztonek Komitetu Etyki
Klinicznej Instytutu ,Pomnik - Centrum Zdrowia
Dziecka”

Medisus
Zrédto - Medicus (pismo Lubelskiej Izby Lekarskiej)

Anna Augustowska: Lekarze opiekujacy sie
nieuleczalnie chorymi dzie¢mi dostali wiasnie
opracowane przez ekspertéw Polskiego Towa-
rzystwa Pediatrycznego zalecania dotyczace
zaniechania i wycofania sie z uporczywego
leczenia. Co bylo powodem powstania tego
dokumentu?

dr hab. n. med. Tomasz Dangel: Gtéwnym celem
podjecia tej pracy byta ochrona dzieci, rodzicéw,
lekarzy, pielegniarek i innych pracownikéw sze-
roko rozumianej pediatrii przed jatrogennymi
skutkami uporczywej terapii. Innymi celami byty
edukacja lekarzy, edukacja spoteczna, promocja
opieki paliatywnej oraz wprowadzenie zmian
w prawie. Powodem byta swiadomos¢, ze sytu-
acja w polskiej pediatrii dojrzata do zmiany w tej
dziedzinie.

Co byto najtrudniejsze w przygotowywaniu
zalecen?

Dla mnie, jako osoby koordynujacej prace grupy
ekspertéw, najtrudniejsze byto utrzymanie odpo-
wiedniego tempa prac i uzyskiwanie od autoréw
poszczegdlnych rozdziatéw. Pisanie i dyskusje nad
tekstami byly najprzyjemniejsza czescig mojej
pracy. Jezeli chodzi o sprawy merytoryczne, to
zdecydowanie najtrudniejsze dla nas, lekarzy s
zagadnienia prawne, z uwagi na niejasnosc i nie-
spojnosc polskiego prawa.

»Uporczywe leczenie” - czy istnieje definicja
tego zjawiska? W ktérym momencie leczenie
staje sie ,uporczywe”?

Prof. Marek Wichrowski uwaza, ze termin ,upo-
rczywa terapia” nalezy do tzw. poje¢ nieostrych.
Nie mozna go zdefiniowac w sposdb precyzyjny,
poniewaz wszystkie pojecia stuzace opisowi tego,
Co jest uporczywa terapig i tego, co nig nie jest,
majg charakter rozmyty. Uzywanie tego pojecia
jest jednak konieczne z przyczyn prawno-medycz-
nych. Definicje podata Polska Grupa Robocza ds.
Probleméw Etycznych Konica Zycia [Medycyna
Paliatywna w Praktyce 2008, 2, 3, 77-78]. Brzmi
ona nastepujaco:,Uporczywa terapia jest to sto-
sowanie procedur medycznych w celu podtrzy-
mywania funkgji zyciowych nieuleczalnie cho-
rego, ktére przedtuza jego umieranie, wigzac
sie z nadmiernym cierpieniem lub naruszeniem
godnosci pacjenta. Uporczywa terapia nie obej-
muje podstawowych zabiegéw pielegnacyjnych,
tagodzenia boélu i innych objawéw oraz karmie-
nia i nawadniania, o ile stuzg dobru pacjenta”
Leczenie staje sie uporczywe, gdy jego celem
przestaje by¢ dobro dziecka, a lekarz podejmujac
terapie kieruje sie np. wkasnym poczuciem winy,
ulega presji rodzicow albo ma zespét wypalenia
zawodowedo i nie potrafi przekazac¢ informacji,
ze dalsze leczenie nie przyniesie korzysci.



Lekarze z racji swego zawodu, w naturalny
sposoéb czuja opér przed odstapieniem od le-
czenia. Mysle, ze to wyjatkowo trudne kiedy
ma sie pod opieka dziecko?

Nie chodzi o odstapienie od leczenia, ale o zasta-
pienie daremnego, agresywnego i szkodliwego
sposobu postepowania opieka paliatywna. Opieka
paliatywna to tez leczenie. Decyzje o zaprzestaniu
uporczywej terapii na rzecz opieki paliatywnej
rzeczywiscie moga by¢ czasem trudne. Nie po-
winny jednak przekracza¢ mozliwosci lekarzy
specjalistéw. Sg one zgodne z Kodeksem Etyki
Lekarskiej. Uwazam, ze dzieci i ich rodzice po-
winni mie¢ takie samo prawo do wyboru opieki
paliatywnej jak osoby doroste. Jezeli lekarz czuje
opor przed odstgpieniem od uporczywej terapii,
powinien zwrdcic¢ sie o konsultacje do innego
lekarza, np. specjalisty medycyny paliatywnej.
Uwazamy, ze stosowanie uporczywej terapii jest
btedem w sztuce lekarskiej.

Z drugiej strony lekarze czuja tez opor przed
opiekowaniem si¢, mniej, atrakcyjnymi” przy-
padkami. Czy dzieci z ciezkimi chorobami neu-
rologicznymi ,fatwiej” wysta¢ do hospicjum
i zaprzestac stosowania uporczywego leczenia
niz np. dziecko z choroba onkologiczna?

Lekarze pracujacy w szpitalach stusznie postepuja,
kierujac dzieci z nieuleczalnymi chorobami neu-
rologicznymi do hospicjow domowych. Dzieci te
nie powinny by¢ przetrzymywane w szpitalach.
Jedyny problem jaki tu dostrzegam to zapewnie-
nie prawidtowego zywienia dzieciom z dysfagia
(zaburzenia potykania). Wiele dzieci kierowanych
do nas jest tragicznie wyniszczonych, poniewaz
nie zatozono w odpowiednim czasie gastrosto-
mii i nie rozpoczeto leczenia zywieniowego. Nie
nalezy poréwnywac decyzji podejmowanych
przez onkologéw i neurologéw, chocby z tego
wzgledu, ze onkologia dziecieca dziata pod wielka
presja propagandy sukcesu. Z tego powodu nie-

dr Tomasz

powodzenia w tej specjalnosci sg przyjmowane
z wielkim trudem.

Czy pamieta Pan ze swego doswiadczenia
jako lekarza jakis przypadek, kiedy nie byt
Pan pewien, czy nie za wcze$nie zdecydowat
Pan o zaprzestaniu leczenia u dziecka?

To nie ja, jako lekarz hospicjum, podejmuje de-
cyzje o zakonczeniu leczenia w szpitalu. W hospi-
cjum nie prowadzimy leczenia przedtuzajacego
zycie. Pamietam dziewczynke z guzem médzgu,
skierowana do nas po zakonczeniu leczenia
onkologicznego z objawami nadci$nienia $rod-
czaszkowego. Po zrobieniu tomografii kompu-
terowej okazato sie, ze zatkany byt dren zastawki
komorowo-otrzewnowej. Po wymianie drenu stan
chorej na jakis czas ulegt poprawie. Ze swojej ka-
riery lekarskiej pamietam wiele przypadkoéw, gdy
niepotrzebnie stosowatem agresywne metody
u chorych, ktérzy wkrétce potem umarli.

Trudno bedzie zachecic¢ lekarzy do stosowania
sie do zalecen?

Nie zamierzam nikogo zachecad. To sg sprawy
sumienia. Naszg intencja byto pomdc Kolegom
Lekarzom, ktérzy tego rodzaju wskazéwek po-
trzebuja. Pamietam, gdy bytem poczatkujgcym
anestezjologiem w CZD, ze bardzo brakowato mi
tego typu wsparcia.

Czy beda prowadzone szkolenia dla lekarzy
aby zapoznac ich z zaleceniami?

A czy nie wystarczy przeczyta¢? Mam nadzieje, ze
Konsultanci Krajowi wkacza Wytyczne PTP do pro-
gramow specjalizacji lekarskich. Na Zjezdzie PTP
w Szczecinie (11.06.2011) odbedzie sie sesja na
ten temat. Wszyscy uczestnicy Zjazdu otrzymaja
egzemplarz Wytycznych PTP. Fundacja Warszaw-
skie Hospicjum dla Dzieci prowadzi szkolenia dla
lekarzy i pielegniarek w zakresie pediatrycznej
domowej opieki paliatywnej.
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Najpiekniejsza jest

wdziecznos¢
rodzicow za to,

Ze jestesmy
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Zaprzyjaznione hospicja

5 lat Zachodniopomorskiego
Hospicjum dla Dzieci

11 marca 2011 roku Zespot Hospicjum obchodzit
swoje urodziny w Teatrze Wspotczesnym w Szcze-
cinie. Podczas uroczystosci wreczylismy statuetki
i dyplomy ,Przyjaciét Hospicjum”; nie zabrakio
znamienitych gosci.

W ramach uroczystych obchodéw zaprezen-
towalismy krétkometrazowy film 5 lat Zachod-
niopomorskiego Hospicjum dla Dzieci” przygoto-
wany przez Studio Filmowe ,Tygrysy Syberyjskie
z Nevady” Nasi goscie mieli tez niepowtarzalng
okazje, by obejrze¢ spektakl ,Oskar i Pani R6za”
w rezyserii Anny Augustynowicz.

Poczatki byty skromne

Zaczynatam od kata w swoim domu i wtasnego,
rozpadajacego sie samochodu, torby lekarskiej,
zbierania pieniedzy na pierwszy ssak i pierwszych
wizyt wolontariackich. W koricu pomyslatam, ile
mozna jezdzi¢ z jedna torba?

W 2005 roku powstata Fundacja Zachodnio-
pomorskie Hospicjum dla Dzieci, ktéra oficjalnie
rozpoczeta dziatalnos¢ w ramach kontraktu z NFZ
od marca 2006 roku. Istniejemy dzieki pomocy
wielu zyczliwych oséb w Szczecinie, ale takze
dzieki nieocenionej pomocy Fundacji Warszaw-
skie Hospicjum dla Dzieci, a szczeg6lnie Tomasza
Dangla, ktéry odpowiedziat na méj telefon z py-
taniem o pomoc przy organizacji hospicjum dla
dzieci w Szczecinie:,To przyjedz, porozmawiamy”.
Potem byty liczne spotkania, rozmowy, telefony,
staze dla lekarzy i pielegniarek, udziat w kursach
i dofinansowanie w pierwszym roku dziatalno-
$ci...wsparcie nie do przecenienia. Telefony do
pracownikéw WHD i do Pana Ireneusza Kalisiaka,
ktérym teraz jeszcze raz dziekuje.

Dzi$ w Zachodniopomorskim Hospicjum dla
Dzieci procentuje wiedza, przygotowanie i praca
catego zespotu. Nikt nie udzwignatby tego sam.
Obecnie Fundacja dysponuje wtasng siedziba
w Szczecinie i filig w Koszalinie, 12 samochodami,
specjalistycznym sprzetem medycznym, srodkami
opatrunkowymi i lekami, a przede wszystkim
wielodyscyplinarnym zespotem 38 pracowni-
kow. Opieka polega na regularnych wizytach
lekarskich i pielegniarskich, wsparciu psycholo-
gicznym, rehabilitacji, dziatalnosci pracownika
socjalnego oraz okresowej pomocy w postaci
Zywnosci, ubran, zabawek i wsparcia finansowego
dla najbiedniejszych rodzin. Od poczatku dziatal-
nosci, odwiedzajac pacjentow, przejechalismy
samochodami ponad 1 milion 250 tysiecy kilo-
metréw. W tym czasie pod opieka byto 173 dzieci
ze schorzeniami ograniczajacymi zycie, w tym

AN\

Mariola Lembas-Sznabel

34 z choroba nowotworowa; 74 podopiecznych
wypisano po uzyskaniu poprawy stanu zdrowia,
natomiast 52 dzieci przegrato walke z choroba.

Mariola Lembas-Sznabel
Zachodniopomorskie Hospicjum dla Dzieci

Wystapienie z okazji 5 rocznicy

Fundacji ZHdD

Pie¢ lat pracy sktania do chwili zastanowienia
i podsumowania tego co wydarzyto sie dotychczas.
Spojrzenia wstecz i w przysztosc.

Praca w hospicjum zmienia nas. Stajemy sie
inni. Stwierdzamy to po pewnym czasie. Jednak
- kiedy te zmiany zachodza - tego dokfadnie nie
wiemy. Prawdopodobnie dzieje sie to kazdego
dnia wskutek bardzo silnych przezy¢ i konfrontacji
z zyciem, cierpieniem i $miercig naszych pod-
opiecznych. Dojrzewamy. Jest to proces duchowy,
ktory dokonuje sie indywidualnie w kazdym z nas,
ale tez w catym zespole. Codziennie odczuwamy
jak zycie weryfikuje nasze zespotowe decyzje i
wysitki — te udane i te nieudane. Nastepuje su-
mowanie wspdlnych doswiadczen. Tak wiasnie
dokonuje sie rozwoj i dojrzewanie zespotu.

Istnieje potoczne przekonanie, ze to my, doro-
$li ksztattujemy, wychowujemy, wywieramy wptyw
na dzieci. By¢ moze. W hospicjum jednak widzimy,
ze jest odwrotnie. To chore dzieci wywieraja silny
i trwaty wptyw na nas. Nie ich Smier¢, ale wtasnie



Pamietne mecze

Jedenastego maja br na Stadionie Legii w Warsza-
wie zostaty rozegrane dwa niecodzienne mecze
pitki noznej. Na murawie stotecznego klubu starty
sie druzyny ,,Znanii Lubiani”z,,Orfami Gérskiego”
W drugim za$ meczu ,,Byli Reprezentanci Polski”
walczyli o zwyciestwo z,,Reprezentantami Europy”.

W przerwie miedzy meczami miato miejsce
uroczyste wreczenie darowizny od Polskiego Sto-
warzyszenia Bytych Pitkarzy na rzecz naszej Fun-
dacji. Symboliczny czek na kwote 4 000 ztotych
odebrat z ragk Prezesa Polskiego Stowarzyszenia
Bytych Pitkarzy - Dariusza Dziekanowskiego Wice
Prezes Fundacji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci
- Ireneusz Kalisiak.

Na zaproszenie PSBP mecze obejrzato kilkoro
podopiecznych Fundacji WHD. Meska cze$¢ Ho-
spicjum miata prawdziwg frajde, ogladajac idoli
swoich rodzicow.

Agnieszka Chmiel-Baranowska
Fundacja WHD

Jarostaw Peregud-Pogorzelski i Mariola Lembas-Sznabel

one. To dzieki obcowaniu z nimi zmieniamy sie.
Odrzucamy ktamstwo, obojetnos¢, matostkowos,
rutyne, medyczny paternalizm. Zaczynamy widzie¢
$wiat i wydarzenia w prawdziwych proporcjach,
doceniac zycie i zdrowie, cieszyc sie rzeczami zwy-
czajnymi, rozumie¢ potrzeby innych ludzi, szano-
wac ich wybory. Uczymy sie kocha¢ bezinteresow-
nie. Uczymy sie odpowiedzialnosci i wyobrazni.
Przewidujemy co moze sie wydarzy¢ i jestesmy na
to gotowi. Uczymy sie wykorzystywac wszystkie
dostepne mozliwosci i skutecznie dziatac.

Wiem, Ze po tych pieciu latach pracy w ho-
spicjum jestescie dzisiaj innymi osobami i innym
zespotem. Ciesze sig, ze tak sie stato. Dzieki Wam
$wiat jest lepszy. Dziekuje.

Tomasz Dangel
Fundacja Warszawskie Hospicjum dla Dzieci

Aktualnosci

IreneuszKalisiak z czekiem od pitkarzys ™,

Fundacja WHD
na FACEBOOK-u
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Serdecznie zapraszamy wszystkich czytelnikow
do odwiedzenia naszego profilu w serwisie
Facebook.

Od wielu lat prowadzimy dziatalno$¢ edu-
kacyjna na temat opieki paliatywnej w hospi-
cjach domowych dla dzieci. Swiadomos¢ istnie-
nia takich placéwek jak Warszawskie Hospicjum
dla Dzieci jest wciaz niewielka w naszym kraju.
Dzieki nowoczesnym srodkom przekazu takim
jak Facebook chcemy propagowac idee opieki
paliatywnej.

Zapraszamy i czekamy na odzew.
Zespot Fundacji WHD.

Meska czes¢ Hospicjum

miafa prawdziwg
frajde, oglqdajqc

idoli swoich rodzicow

hospicjum | 23



, o
USMI ECH MA'inCHA Fundacja

: : © Warszawskie
Poradnia stomatologiczna /m\ dla dzieci Hospicjum dla Dzieci
wprT A L .
) ﬂ & o o J L ORGANIZACJA POZYTKU
"l - PUBLICZNEGO

A

{\ & )
\, 28 N
B

. .‘ o,

NS Y' '
zdrowo,

Y
7
bezpiecz ‘

i bezbole .

ul. Agatowa 10,

03-680 Warszawa

tel: (0 22) 678 16 11,678 17 11

fax: (0 22) 678 99 32

email: poczta@hospicjum.waw.pl
http://www.hospicjum.waw.pl

: Konta bankowe:
‘ — Pekao SA
VI/Oddz. - Warszawa
:-' 33124010821111000004282080

konto dewizowe:
72124010821787000004282110

Leczymy dzieciom zeby w narkozie
ul. Tuzycka 7, 04-683 Warszawa

ey

Poradnia stomatologiczna ,Usmiech Malucha” ul. Agatowa 10, 03-680 Warszawa. NIP
Strona internetowa: www.stomatologiadzieci.pl 524-24-18-504
email: poczta@hospicjum.waw.pl KRS
Nasz telefon: (022) 679 87 14 w godzinach 8:00 - 16: 00
z L W godzi 0000097123
Informator redaguja:

Wypozyczalnia sprzetu

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