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Zmiany, zmiany...

Za nami kolejny, juz 28. rok dziatalnoéci naszego domowego hospicjum.
Rok z réznych wzgledéw trudny, ale i niosgcy wazne dla naszej fundacji
wydarzenia. Nowym prezesem zarzadu zostala pracujaca od lat w ho-
spicjum doktor Katarzyna Marczyk. Na czele Rady Fundacji staneta
dzialajgca w niej od samego poczatku mecenas Maria Kujawiniska.

Na lamach naszego kwartalnika spotykaja sie Panstwo z naszymi
pacjentami. Tym razem swoimi historiami podzielily si¢ dwie ro-
dziny - Kingi i Michatka. Zachecam tez do przeczytania pierw-
szego wywiadu udzielonego przez nowa prezes Fundacji WHD,
Katarzyne Marczyk. Ponadto mamy dla Panstwa wiesci o naszej
grupie wsparcia oraz relacje z dziatan wolontariackich.

Ale chyba najwazniejsza informacja dotyczy samego kwartalnika.
Numer, ktory trzymaja Panstwo w rekach jest bowiem jednym z ostat-
nich, jaki dotrze do panstwa w tej formie. Idac z duchem czasu, a takze
majac na uwadze wzgledy ekologiczne oraz - co tu kry¢ - finansowe,
podjelismy decyzje o zastapieniu drukowanego kwartalnika cyfrowym
newsletterem!

Do tej pory, liczac z numerem obecnym, ukazaty sie 102 wydania kwar-
talnika ,,Hospicjum”. Ale truizm, Ze nic nie jest wieczne, sprawdza si¢
i w tym wypadku. W chwili, gdy pisze te stowa (listopad 2022), trwaja
prace nad ostatecznym ksztaltem naszego newslettera.

Jesli chca Panistwo otrzymywac nasz newsletter, bardzo prosze wejsé
na strone¢ internetowa www.hospicjum.waw.pl/newsletter i zostawi¢
tam swoj adres e-mail. Zrobimy wszystko, by ta nowa forma informo-
wania Panstwa o naszej dzialalno$ci byla interesujaca i atrakcyjna.

Jednak jeszcze tym razem niech stary, dobry papier i druk zaniosg
Panstwu wyrazy naszej glebokiej wdzigcznosci za to, ze nas Panstwo
wspieraja. Gdyby nie Pafistwa zyczliwo$¢ i hojnos¢, nie moglaby zostaé
napisana ani jedna litera tej publikacji. Bo po prostu nie bytoby o czym
pisac.

Dzigkujemy, ze z nami jestescie!

Beata Biaty,
Redaktor naczelna

Zdj. na okladce:
Nasi podopieczni: rodzina pafstwa Malewskich.
Rozmowa z nimi - juz wkrotce.
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wymagajgca

Majac chore dziecko, czltowiek zdaje sobie sprawe, Ze milos¢ do niego jest
bardzo wymagajaca. Trzeba jej oddac spory kawalek siebie - wywiad z Edyta

Kowalczyk, mama Michalka.

Beata Bialy: Przygotowujac si¢ do
tej rozmowy, obejrzalam reportaz
wyemitowany w 2017 roku w regio-
nalnej TVP, w ktérym opowiadali
panstwo o adopcji Michalka. Poru-
szajacy! Wiec moze na poczatek
poprosze, by opowiedziala pani, jak
to sie stalo, Ze Michat stal sie czton-
kiem rodziny Kowalczykéw.

Rodzina Kowalczykéw

Edyta Kowalczyk: To si¢ wydarzyto
w 2016 roku. Ogladatam Wiadomosci.
Byl tam reportaz o Michatku. Powie-
dziano, ze ,ciocie pielegniarki” ze
szpitala szukaja rodzicow dla rocznego
Michatka. Jego historia byla bardzo
wzruszajaca. Rodzice go porzuciliisam
walczyl w tym szpitalu o zycie. Powie-
dziano, ze jedli nie znajda si¢ dla niego

rodzice adopcyijni, to trafi do o$rodka
dla dzieci niepetnosprawnych.

To moze tylko uscislijmy: Michalek
lezal w szpitalu we Wroclawiu, a pan-
stwo mieszkaja...?

W Olsztynie. [$miech] Kawalek drogi.

I co bylo dalej?

Ja sie od razu w nim zakochalam!
W tych jego wielkich oczach. I od razu
stalo si¢ dla mnie oczywiste, ze musimy
o niego zawalczyé. Gdy maz wrocit
z pracy, pokazalam mu ten reportaz
(bo go nagralam). No i zaczely sie
nasze telefony do Wroctawia — najpierw
rozmawialiémy z reporterka, ktéra kre-
cila ten material dla telewizji, potem
dzwoniliémy do o$rodka adopcyjnego.
Pojechaliémy si¢ spotka¢ z Michal-
kiem. Robiliémy wszystko, zeby mdc go
adoptowa¢. Udalo sie! W koncu poje-
chal z nami do Olsztyna.

Panstwo mieli juz wtedy syna, prawda?
I z tego, co pamietam z tego reportazu,
tez ma problem ze zdrowiem.

Kiedy Michatek wszedt do naszej
rodziny, Jakub miat 14 lat. Choruje na
autyzm.



Jak Kuba zareagowal na pojawienie
sie Michata w panstwa rodzinie?

Zaakceptowal go od razu. Mysle,
ze potrzebowal rodzenstwa. Nato-
miast, gdy postanowiliémy adoptowac
Marysi¢ [biologiczna, mlodsza sio-
stra Michatka, po kilku latach takze
zaadoptowana przez panstwa Kowal-
czykow - przyp. red.], troche si¢ bun-
towal. [§miech] Mowil, Ze juz ma brata
i kolejne dziecko juz nie jest potrzebne.

To chyba nie byla latwa decyzja, by
majac juz jedno chore dziecko, zde-
cydowac si¢ na adopcje dziecka, ktore
takze jest chore?

A wie pani, ze nie do konca. My po
prostu byliSmy juz oswojeni z nie-
pelnosprawnoscia. Przez to, ze Kuba
jest chory, choroba Michatka nas
nie przerazala. Wiedzieliimy mniej
wiecej, dokad sie zwrécié, jak poste-
powa¢, by poméc Michalowi. Trud-
niej nam sie bylo zdecydowa¢ na
adopcje Marysi. Michalek bardzo nas
absorbuje, potrzebuje ciaglej uwagi,
pracy. Poza tym musieliémy bra¢ pod
uwage, ze Marysia mogta by¢ obcig-
zona zespolem FAS [pol. Alkoholowy

i

Pielegniarka WHD, Magtgorzata Morawska, z wizytg domowa u Michatka

Zespot Plodowy - uszkodzenia ptodu
na skutek spozywania alkoholu przez
matke w czasie cigzy - przyp. red.].
Na szczedcie na razie ta hipoteza si¢ nie
potwierdzita.

A na co dokladnie choruje Michal?

Michatek urodzit sie ze zlozong wada
serca. Gdy do nas trafil, byl po opera-
cjach kardiologicznych. Jedna, niestety,
byla powiklana. Doszto do zatrzy-
mania akcji serca, zostal przerwany

Dr lwona Bednarska-Zytko (WHD) prowadzi inhalacje

uktad bodZcowo-przewodzacy [grupa
komoérek serca, ktéra ma zdolno$¢ do
wytwarzania oraz rozprowadzania
rytmicznych impulséw elektrycznych
wywolujacych skurcz serca - przyp.
red.]. Doszlo tez do wuszkodzenia
mozgu. Przez trzy miesigce Michatek
byt w stanie krytycznym. Lezal pod
respiratorem. W koncu, mozna powie-
dzie¢, ze stat sie cud. Michatek wrocit
do zywych.

Kiedy panstwo Michalka adoptowali,
wiedzieli juz panstwo, ze jest chory?
Wiedzieli$my, Ze ma problemy kardio-
logiczne i troche neurologicznych. Ale
wszystkie 6wczesne konsultacje wska-
zywaly na to, ze bedzie mogt funkcjo-
nowa¢ jak w miare zdrowe dziecko.
Pozniej jednak nasility sie objawy
neurologiczne, pojawily si¢ problemy
z ukladem oddechowym - Michatek
cierpi na dysplazje oskrzelowo-pluc-
na. Potrzebuje czestej rehabilitacji
oddechowej. Na skutek tracheostomii
ma uszkodzony fald glosowy. Wiemy
tez, Ze ma porazenie mdzgowe, wiec
potrzebuje  rehabilitacji  ruchowej.
Zaczal samodzielnie chodzi¢ dopiero,
gdy mial pie¢ lat. Ma tez wrodzong
wade bioder, musial by¢ poddany ope-
racji.

Do naszego hospicjum trafili pan-
stwo z hospicjum olsztynskiego. Skad
w ogole sie wzial pomysl, by zostali
panstwo objeci opieka hospicyjna?

W pewnym momencie okazalo sie, ze
nie jestesmy w stanie sami skutecznie
opiekowa¢ sie Michatkiem. Potrze-
bowali$émy specjalistycznego sprzetu
- na przykfad ssaka, asystora kaszlu,
inhalatora. Dlatego zdecydowali$my
sie na opieke hospicjum domowego.

Kwartalnik Fundacji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci nr 4 (102) grudzier 2022 r.
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Michatek w trakcie inhalacji

A podpowiedzieli nam to lekarze
z wroctawskiego szpitala.

Nie mieli panstwo obaw? Bo hospi-
cjum roznie si¢ kojarzy...

Pewnie, ze mielismy! Mnie si¢ tez na
poczatku hospicjum fatalnie kojarzyto.
A moja mama nawet do tej pory ma
z tym problem. Dla niej hospicjum
to miejsce, gdzie si¢ umiera. Nie jest
w stanie zrozumieé, ze to wyglada
zupelnie inaczej!

Od wrzesnia s3 panstwo pod opieka
naszego hospicjum. Co panstwa
przywiodlo do Warszawy?

Michalek musial by¢ operowany. Jak
wspominalam, trzeba byto mu opero-
wa¢ bioderka. To bylo mozliwe w War-
szawie. I siostra Luiza [kierowniczka
hospicjum Artneo w Olsztynie -
przyp. red.] zwrocita sie do Warszaw-
skiego Hospicjum dla Dzieci o pomoc.
Chodzito o to, bySmy podczas pobytu
w Warszawie mogli liczy¢ na wsparcie
i opieke nad Michatkiem.

I jak teraz, z perspektywy czasu,
ocenia pani opieke hospicjum? Co to
panstwu daje?

Poczucie bezpieczenstwa! Jestesmy
spokojni. Michalek ma wspanialg
opieke. W razie jakichkolwiek proble-
méw wiemy, do kogo sie zwrocié.

Zdarzaly si¢ juz nocne telefony do
pielegniarki dyzurne;j?

Nie, na szczeécie nie! I - odpukaé - oby
si¢ nigdy nie zdarzyly! Ale musze pod-
kresli¢, ze juz na samym poczatku bar-
dzo pomogla nam wasza pani doktor
[chodzi o doktor Katarzyne Marczyk,

lekarza WHD - przyp. red.]. Michalek
zostal wypisany ze szpitala z zapale-
niem pluc. Pani doktor nas uratowata!
Gdyby nie ona, pewnie wyladowali-
bysmy w szpitalu. No i dzieki hospi-
cjum, nie musimy si¢ martwic o sprzet
medyczny i leki, a Michatek musi je
przyjmowac regularnie, zwlaszcza leki
wziewne.

Tak sobie teraz pomyslalam, ze
mozemy porozmawia¢ wylacznie
dlatego, zZe jest z nami pielegniarka

WHD [Malgorzata Morawska -
przyp. red.], ktora teraz zajmuje si¢
Michalkiem i Marysia. Inaczej byloby
to chyba niemozliwe. Czy udaje si¢
panstwu znalez¢ cho¢ odrobing czasu
dla siebie?

Nie mamy go prawie wcale! Opieka nad
tréjka dzieci, w tym dwojka niepetno-
sprawnych, to wielkie wyzwanie. Kuba
jest chwilowo w Olsztynie, z babcia,
ale normalnie mieszka z nami. Dzieci
zresztg bardzo za nim tesknig.

(Tu nastgpita w wywiadzie krétka
przerwa - Marysia domagala sig
uwagi, tarmoszgc mnie za rekaw i pro-
bujgc zacheci¢ do rozmowy na temat...
dobrych manier.)

Wroémy na chwile do tego wolnego
czasu, ktorego panstwo nie maja. To
jak jest? Udaje sie panstwu troche go
ukras¢ dla siebie?

Rzadko, ale si¢ staramy. W Olszty-
nie mamy pania Malgosie, asystentke
osoby niepelnosprawnej, ktéra cza-
sem przychodzi, na przyklad zabra¢
Michalka na spacer.

Colekarze méwia na temat Michatka?
Jaka jest perspektywa, czego nalezy
sie spodziewac?

Michatek badany przez doktor Katrzyne Marczyk (WHD)



Michatek z ,ciociami” z hospicjum: dr lwong Bednarska,
piel. Matgorzatg Morawska i psycholog Agnieszka Chmiel-Baranowska

Jesli chodzi o kwestie ortopedyczne,
to w przeciggu roku powinnismy
wiedzie¢, czy udalo si¢ naprawi¢ jego
biodra. Co do innych kwestii, niestety
Michat caly czas bedzie musial by¢ pod
opiekg wielu specjalistow, zwlaszcza
kardiologa i neurologa.

Opieka nad nieuleczalnie chorym
dzieckiem jest zawsze bardzo wiel-
kim wysilkiem. Ale panstwa sytu-
acja jest szczegolna. Michalek jest
dzieckiem adoptowanym. Czy to ma
wedlug pani jakie§ znaczenie? Jest
trudniej?

Nie. Nie powiedziatabym, ze jest trud-
niej. Ale sg takie chwile, zwlaszcza gdy
pojawia sie jaki$ kryzys i brakuje mi sit,
to przychodzi zlo$¢ na te matke biolo-
giczna, bo by¢ moze to jej zaniedbania
doprowadzily do choroby Michatka.
Ale sam fakt, ze Michalek jest adop-
towany, nie ma dla mnie zadnego zna-
czenia. Trudno mi to wytlumaczy¢.

Zal6zmy, ze moze pani wypowiedzie¢
trzy zyczenia do zlotej rybki. Co by to
bylo?

Az trzy? [$miech] No dobrze. To
na pewno zdrowie i wiecej sil. Bo
naprawde potrzebujemy ich bardzo
duzo...

To dopiero jedno. Ma pani jeszcze dwa.
No to wieksze mieszkanie. To w Olsz-
tynie jest bardzo male, co nieustan-
nie wytykal nam olsztynski o$rodek
adopcyjny. W sprawozdaniach panie
z tego $rodka za kazdym razem pisaly
dwie rzeczy: ze Marysia bedzie sie
wychowywata w $rodowisku o0sob

niepetnosprawnych i ze mamy maty
metraz. Ale na zadng pomoc, by ten
metraz zwiekszy¢, nie moglismy liczy¢.

A trzecie zZyczenie?

Chciatabym sie wyspaé! Z Michatkiem
kazda noc jest ciezka. Spie jak zajac
pod miedza, nastuchuje, czy wszystko
w porzadku z jego oddechem. Wiec
kazda godzina snu jest na wage zlota.
Majac chore dziecko, czlowiek zdaje
sobie sprawe, ze mifo$¢ do niego jest
bardzo wymagajaca. Trzeba jej oddaé
spory kawalek siebie.

|

I Michatek urodzit sie 25
: maja 2014 r.

1 Choruje na ztozong

I wade sercai dzieciece

: porazenie mézgowe.

I Pod opieka WHD jest od
: 15 wrzesnia 2022 r.

Pielegniarka WHD, Matgorzata Murawska, z Michatkiem i Marysia
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Najtrudniejs;"'za W
jest niepewnosc

Jak rozpoczac¢ historie pelng wzlotow i upadkow? Latwo jest pisa¢ o czyms$
dobrym, o zdrowym i u$émiechnietym dziecku. Jednak gdy przychodzi tra-
gedia i jestes o wlos od jego utraty, to jak podzieli¢ sie ta historia z innymi?

Nasza corka, Kinga, urodzifa sie
1.03.2016 r. w Warszawie jako ,,zdrowa”
dziewczynka. Otrzymata 10 pkt.
w skali Apgar. Podobno rodzice czuja,
ze co§ jest nie tak z ich pociechg. Tym
razem wlasnie tak byto.

Kinia i jej pluszowy przyjaciel

Pierwszym objawem, ktory zaczal nas
niepokoi¢, bylo to, ze Kinga nie chciata
spa¢. W ciggu doby jako noworodek
przesypiata tacznie 4 godziny. Lekarze
mowili, ze ,niektore dzieci tak majg”.
Teraz mysle, ze po prostu chciata

przezy¢ jak najwiecej w zyciu, ktére
moglo skonczy¢ si¢ szybciej niz innych.
Miesigce mijaly, a nasza Kinia coraz
bardziej zostawala w tyle z rozwojem
fizycznym i psychicznym. Kolejnym
objawem, ktéry sami wychwycilismy,
bylo zachowanie stricte autystyczne,
tzn. ,omijanie” wzrokiem zabawek
czy naszych twarzy. Z reguly dzieci
interesujg si¢ $wiatem i chetnie obser-
wujg nowe przedmioty. Pojawilo sie
réwniez zjawisko spastycznosci kon-
czyn oraz ciggle wkladanie raczek
do buzi, w takim stopniu, ze az sama
robita sobie krzywde. Po pierwszych
urodzinach lekarze w koncu zaczeli
si¢ niepokoi¢ spowolnionym rozwojem
Kingi. I tak rozpoczela si¢ cala nasza
»przygoda” z bieganiem od specjalisty
do specjalisty.

W sierpniu 2020 r. u Kini pojawity sie
napady padaczkowe. Niby nic, przeciez
sa leki, z pomocg ktorych wiele osob
funkcjonuje i prowadzi w miare nor-
malny tryb zycia. Niestety, nie Kinga.
Pierwsze wprowadzane leki bardzo ja
ostabily i cofnety postep wycwiczony
na rehabilitacjach. Gdy juz udawato
sie¢ nam powrdci¢ do sit i sprawnosci,



Nawet podczas snu potrzebne jest wsparcie medyczne

leki  przestawaly  powstrzymywac
napady i trzeba bylo wprowadza¢
inne. Kolo si¢ toczylo, bo nowe leki
to ponowne ostabienie i kolejne kroki
do tylu. Lekarze nadal nie widzieli
konkretnych rozwiazan. Czuli$my
sie strasznie, nie mogac nic zrobi(,
aby zapobiec atakom i postepom nie-
znanej choroby. Diugo czekaliémy
na konkretne diagnozy, by dobra¢
odpowiednig terapie. W czerwcu
2021 r., po badaniach genetycznych
sfinansowanych ze zbiorki publiczne;j,
potwierdzili$my zesp6t Retta.

Po diagnozie

Zespol Retta to postepujaca choroba
neurologiczna objawiajaca sie miedzy
innymi regresem rozwoju, spastyczno-
$cig konczyn i padaczky lekooporna.
Ta wada genetyczna wystepuje glow-
nie u dziewczynek. U chlopcow jest to
wada letalna i zazwyczaj doprowadza
do $mierci jeszcze w tonie matki. Nie
bylo to dla nas duzym zaskoczeniem,
bo zespot Retta byl juz podejrzewany
na naszym pierwszym spotkaniu
z genetykiem w 2017 r.

Dla wielu rodzicow informacja, ze ich
dziecko ma wade genetyczng, mogtoby
by¢ czym$ przerazajgcym. Nam,
o dziwo, kamien spadt z serca. Skon-
czyl sie lek powodowany niewiedzg

Dobrze jest wyjS¢ na Swieze powietrze

i myslenie, czy dany dzien jest tym
ostatnim. Dziewczynki z zespolem
Retta osiagaja zazwyczaj pelnolet-
nioé¢. Niektore rozwijaja sie w miare
dobrze, rzadko ich stan jest cigzki. To
wszystko dato nam nadzieje, ze mamy
jeszcze czas. Niestety nasze poczucie
stabilizacji okazalo sie mylne...

Pogorszenie

Od grudnia 2021 r. neurologiczny
stan Kini zaczal si¢ pogarszac. Kolejne
zmiany lekéw nie dawaty poprawy, co
doprowadzilo do jej hospitalizacji. Na
poczatku stycznia 2022 r. Kinga trafila
do szpitala po bardzo silnym ataku
padaczki. Teraz wiemy, ze mozna bylo
temu zapobiec. Nigdy nie zapomne
ratownika, ktory przyjechal po Kinge
i zbesztal meza za brak Relsedu, leku,
ktéry powstrzymuje takie napady pra-
wie natychmiastowo. Tylko skad my
mielismy to wiedzie¢? Lekarze nic nam
o tym nie powiedzieli...

Padaczka zawladnela naszym dziec-
kiem, wyladowania wystepowaly
co trzy sekundy, doprowadzajac do
spustoszenia w moézgu. Zostalo nam
leczenie ostatniej szansy. Sterydowe
zastrzyki, ktére mialy zatrzymac
padaczke i da¢ nam wiecej czasu. Suk-
ces terapii byl polowiczny. Jak przy
kazdym leczeniu sterydami i tutaj
wystapily efekty uboczne. Kindze
znéw brakowalo sil, bardzo ostabla
i przestawata jes¢.

Kwartalnik Fundacji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci nr 4 (102) grudzier 2022 r.
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Znoéw w szpitalu

Széste urodziny Kinga spedzita w szpi-
talu, podlaczona do kroplowki ze
wzgledu na bardzo stabe wyniki mor-
fologii. Jakby tego bylo malo, dziesie¢
dni pézniej znowu trafiamy do szpitala
z pozytywnym wynikiem testu na
Covid-19 i saturacjg na poziomie 90%.
I tu zaczyna si¢ nasza, a raczej Kingi,
walka o zycie... Pierwsze kilka dni nie
rézni sie niczym od zwyklego pobytu
w szpitalu. Kroplowki, antybiotyki,
leki, badania i tak w kétko.

Dzien w dzien to samo, az przychodzi
moment wypisu i... stan Kini drastycz-
nie si¢ pogarsza. Nie jest w stanie jes¢
ani oddycha¢ bez pomocy aparatury
tlenowej, napady padaczkowe powra-
caja. Dochodzi do uszkodzenia mézgu
na skutek niedotlenienia oraz zebrania
sie ogromnej ilosci ptynu w plucach.

Kinga zawsze byla us$miechnieta,
radosna. Nasz wiecznie roze$miany
aniofek. Jeden dzien... Kilka godzin...
Wiasnie wtedy corka, jaka znali$my,
odeszta.

Trudne decyzje

Po miesigcu spedzonym w szpitalu
razem z lekarzami ustaliliémy, ze pro-
cedura DNR to najlepsze rozwigzanie
[DNR - z ang. Do not resuscitate, czyli
»hie reanimowa¢” - deklaracja pod-
pisywana przez pacjenta wyrazajaca
zyczenie o niepodejmowaniu przez
lekarzy resuscytacji w momencie
zatrzymania u niego krazenia krwi

Swiat czasem bywa bardzo kolorowy

Kinia w ogrodzie

lub oddechu - przyp. red.]. Nie byto
juz mozliwosci podtaczenia dziecka do
respiratora, ktory przedtuzatby tylko
jej cierpienie, a my nie mogliby$my
by¢ obecni podczas ostatnich chwil jej
zycia.

Przyszedt dla nas moment bardzo
trudny. MusieliSmy poinformowac
starsze siostry Kini oraz reszte rodziny,
ze musza sie z nia pozegnaé, bo nie
wiemy, czy wréci do domu. Bylo strasz-
nie. Mimo to Kinga caly czas walczyta!
Pokazata, jak bardzo chce zy¢ i wroci¢
do domu. Zostala zakwalifikowana
jako pacjent paliatywny, a do terapii
wlaczono morfing. Morfina - kolejna
rzecz, ktéra wielu przeraza i ma wielu
przeciwnikéw. Ale gdy patrzysz na
swoje dziecko, ktore neka bol, a ty masz
$wiadomos¢, ze moze by¢ on ostatnim,
co poczuje na tym $wiecie, wiesz, ze to
najlepsze rozwigzanie.

Hospicjum

Gdy lekarze zrobili juz wszystko,
co mogli, zaproponowano nam
wypis ze szpitala i opieke Warszaw-
skiego Hospicjum dla Dzieci. Rado$¢
z powrotu do domu mieszala sie ze
strachem, ze w opiece nad naszg chorg
coreczky zostaniemy sami. Pierwszy
kontakt z hospicjum odbyt si¢ jeszcze
w szpitalu. Wtedy pracownicy hospi-
cjum pokazali nam, ze nie mamy sie



Rodzina panstwa Jankowskich w petnym sktadzie

czego ba¢. Ich zainteresowanie, wspar-
cie i otwarte serca to co$, czego w tym
momencie naprawde potrzebowalismy.

Przez pierwsze dwa tygodnie po
powrocie do domu prawie codzien-
nie przychodzili lekarze, pielegniarki
i rehabilitanci. Bylo to dos§¢ trudne.
Nagle musielismy zy¢ z ,wiecznie

Wakacje nad morzem

otwartymi drzwiami”. Jednak te przej-
$ciowe trudnosci to nic w poréwnaniu
ze $wiadomoscia, ze w konicu kto$
z calego serca nas wspiera, przejmuje
si¢ 1 jest z nami. Po naszych trudnych
doswiadczeniach z lekarzami, ktorzy
mogli zrobi¢ duzo wiecej, aby unik-
nac tej sytuacji, nareszcie faktycznie
kto§ sie nia zajmowal, sprawdzal,

poréwnywal wyniki badan, rozmawiat
z nami, ogladal Kinge i przegladal
dokumenty. Dopiero pod opiekg WHD
poczuli$my, ze nie tylko nas obchodzi
stan zdrowia naszego dziecka. Dzigki
profesjonalnej opiece hospicjum stan
zdrowia Kingi ustabilizowal si¢. Cérka
zaczeta przybiera¢ na wadze, udalo
si¢ wyciszy¢ napady padaczkowe oraz
moglismy zakonczy¢ terapie morfing.

Dziekujemy

Précz podziekowan dla wszystkich
pracujacych w WHD  chcieliby$my
réwniez podziekowaé personelowi
medycznemu, ktéry zajmowal sie
Kingg w szpitalu, i mimo trudnej sytu-
acji dbal o nig i nas wspieral. Stowa
podziekowania naleza sie réwniez
rodzinie oraz znajomym, ktérzy byli
znami w najtrudniejszych momentach.

L e el ) b |
: Kinga urodzita sie :
: 1marca 2016 r. |
1 Choruje na Zesp6t Retta. :
I Pod opieka WHD jestod
| 19 kwietnia 2022 r. 1
e e e /
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Wywiad z Anng Molenda - psychologiem Warszawskiego Hospicjum Perina-
talnego i Warszawskiego Hospicjum dla Dzieci

Beata Bialy: W naszym hospicjum
perinatalnym pracujesz od niedawna.
Jakie sa twoje pierwsze wrazenia,
obserwacje?

Anna Molenda: Juz pierwsze miesigce
przepracowane w hospicjum perinatal-
nym utwierdzily mnie w przekonaniu,
ze takie miejsce jest bardzo potrzebne.
Czesto zdarza sie, ze pacjentki, zanim
do nas trafig, sa wielokrotnie odsy-
tane przez lekarzy, ktérzy nie majg
doswiadczenia w prowadzeniu cigz
o nieprawidlowym przebiegu. I przez
kolejne, cenne tygodnie ciazy, nie
otrzymuja konkretnej diagnozy albo
otrzymuja sprzeczne informacje. Tutaj
majg dostep do dokladnej i rzetelnej
diagnostyki prenatalnej na wysokim
poziomie, mogg usltysze¢ prostym
jezykiem, zrozumiatym dla osob bez
wyksztalcenia medycznego, jaki jest
stan ich dziecka i jakie sa mozliwo-
$ci leczenia. Pacjentka objeta opieka
hospicjum perinatalnego zostaje pokie-
rowana dalej, dowiaduje sie, jakie bada-
nia sg wskazane w jej przypadku, gdzie

najlepiej je wykonac i jak optymalnie
zorganizowaé cala logistyke okotopo-
rodowg.

Oprécz tego, pacjentki czy tez pary,
ktére otrzymuja niepomyslng diagnoze
stanu zdrowia ich dziecka, sg objete
opieka psychologiczna. Korzystajac
z pomocy psychologa, moga na tyle,
na ile to mozliwe, przygotowa’ sie na
to, z czym przyjdzie im si¢ zmierzy¢.
Wiele pacjentek w trakcie wizyty méwi,
ze wreszcie dobrze trafily, ze czujg
si¢ zaopiekowane. To bardzo wazne
i potrzebne, szczeg6lnie w tak trudnych
okolicznosciach.

Po tych kilku miesigcach pracy w hospi-
cjum perinatalnym, miejscu, w ktérym
towarzyszymy rodzicom w przezywa-
niu ogromnych dramatéw, zauwazam
réwniez potrzebe zadbania o wlasng
kondycje emocjonalng. Zeby méc
skutecznie pomaga¢ innym, najpierw
trzeba zadba¢ o siebie i w ten sposdb
zapobiega¢ wypaleniu zawodowemu.

15 pazdziernika w wielu krajach
obchodzony jest Dzien Dziecka
Utraconego. Jak ty, jako psycholog
wspierajacy rodziny w hospicjum
perinatalnym, interpretujesz  to
$wieto? Jakie i dla kogo ma ono zna-
czenia?

Dzien Dziecka Utraconego, to szcze-
golny dzien dla rodzicow, ktorzy
doswiadczyli  poronienia,  ktorych
dziecko zmarlo przed narodzeniem.
Kazdego roku w Polsce ok. 40 tysiecy
rodzin traci dzieci, zanim jeszcze
zdazg je poznal i przytulic. Wiele
kobiet i mezczyzn, przezywa swdj bol
w samotnoséci. Rzadko sie méwi na
temat poronienia, na temat bélu po
starcie nienarodzonych dzieci. Wazne
jest uznanie, ze poronienie to ogromny
dramat tysiecy rodzin, ze maja one
prawo cierpie¢, przezywa¢ zalobe, uzy-
ska¢ wsparcie. Nie musza zmagac sie ze
swoim bélem w osamotnieniu. Dzien
ten jest takze okazja do rozpowszech-
niania informacji o prawach przystu-
gujacych kobietom doswiadczajacym
poronienia. Warto je zna¢, by méc sie
0 nie upomniec.



Jakie prawa masz na mysli?

Kobiecie po poronieniu przystuguje
56 dni urlopu macierzynskiego, a jesli
zdecyduje sie pochowaé dziecko,
takze zasilek pogrzebowy w wysoko-
$ci 4 tys. zL. Jednak aby szpital wydat
dokumenty, na podstawie ktorych
Urzad Stanu Cywilnego zarejestruje
dziecko oraz spisze akt jego urodzenia
z adnotacjg o $mierci, potrzebna jest
znajomo$¢ plci dziecka. Tylko na pod-
stawie aktu urodzenia mozna wniosko-
waé o nalezng pomoc. W wiekszosci
przypadkéw do poronienia dochodzi
w pierwszym trymestrze cigzy, jest to
za wczesnie, by lekarz mogt okresli¢
ple¢ plodu, dlatego potrzebne sg bada-
nia DNA. W obecnej sytuacji naleza-
loby pomysle¢ o zmianie przepiséw na
odpowiadajace rzeczywistym potrze-
bom.

Czy bdl po stracie nienarodzonego
dziecka réini si¢ od cierpienia
rodzicow, ktorych dziecko urodzilo
sie, przezylo jaki§ czas i zmarlo?
Mozna si¢ spotkac z opinia, ze taka
strate latwiej jest przezy¢, niz Smier¢
dziecka, z ktorym spedzilo si¢ troche
czasu. Czy faktycznie taka zalobe
przeiywa sie inaczej?

Rodzice, ktérzy tracg dziecko przed
narodzeniem, tracg swoja przyszlos¢
z nim, swoje wyobrazenia, marze-
nia i nadzieje. Nie mieli mozliwosci
fizycznie spotkac sie ze swoim dziec-
kiem, przytuli¢ go. Ale relacja z nim
juz zaistniata w ich sercach i gtowach.
Lich bl jest ogromny. Na pewno jest to
inne do$wiadczenie niz strata dziecka
po urodzeniu. Ale to wcale nie znaczy,
ze fatwiejsze.

Czasem slyszy si¢ opini¢, ze takie
»Swieto” jak Dzien Dziecka Utra-
conego to niepotrzebne ,rozdra-
pywanie ran”. Zgadzasz si¢ z tym
stwierdzeniem?

Podobnie mozna by bylo pomysle¢
o Swiecie Zmartych. To tez jest dzien,
kiedy wspominamy naszych bliskich,
ktérzy odeszli. Dla wielu oséb jest
to szczegélnie trudny czas, kiedy
mozemy na nowo poczu¢ strate, tesk-
notg. Ale czy jest to niepotrzebne ,,roz-
drapywanie ran”? Sposob przezywania
obu tych $wiat w duzej mierze zalezy
od tego, na jakim etapie przezywania
zaloby jestesmy. I czy dajemy sobie
prawo, przestrzei do odczuwania
bolu, czy odsuwamy go od siebie.

Dzieki  diagnostyce prenatalnej
rodzice moga dos¢ wczesnie dowie-
dzie¢ sie¢, ze ich dziecko jest ciezko
chore i prawdopodobnie umrze. Wta-
$nie takim osobom pomaga hospi-
cjum perinatalne. Od czego ty, jako
psycholog, zaczynasz swoja prace
z mama lub obojgiem rodzicow?
Przede wszystkim zaczynam od
stuchania. Chce uslysze¢, co w tym
konkretnie momencie jest najtrud-
niejsze dla rodzicow, ktérzy mierzg
si¢ z niepomy$lna diagnozg. Jakie sg
rokowania, a co za tym idzie, jakie sg
potencjalne scenariusze. Co im ula-
twia, a co utrudnia poradzenie sobie
z bélem i niepewnoscig. Jaki rodzaj
wsparcia jest im potrzebny. Majac wie-
dze na ten temat, rodzice mogg przy-
gotowa¢ sie do tego, co przed nimi,
zadbac o sprawy, ktére pozniej, juz po
odejsciu dziecka, beda dla nich wazne,
pomocne.

Mozna si¢ spotkac z opinia, Ze swo-
istym lekarstwem na bol po stracie
dziecka nienarodzonego jest kolejna
cigza i urodzenie zdrowego dziecka.
Co powiesz parze, ktora zglasza si¢
do ciebie po pomoc po stracie dziecka
ipodzieli sie z toba takim podejsciem?
Rozumiem rodzicéw, ktorzy chca
zapelni¢ bolesng pustke po odejéciu
ich dziecka. I mysla o kolejnej cigzy,
o kolejnym dziecku. Jednoczesnie
bardzo wazne jest, by zanim zaprosi
si¢ nastepne dziecko, da¢ sobie czas
na przezycie zaloby po stracie. Nowe
dziecko nie zastapi tego, ktore odeszto.
A jesli pojawi si¢ zanim rodzice oswoja
sie ze stratg, mogg oni przezywac bol po
$mierci dziecka i jednoczesnie poczu-
cie winy, ze nie ciesza si¢ z nastep-
nej ciazy. Albo rado$¢ z nastepnego
dziecka bedzie powodowata poczucie
winy, ze nie oplakuja tego, ktore ode-
szfo. Moze im by¢ bardzo trudno pod
wzgledem emocjonalnym pogodzi¢
zalobe po zmartym dziecku z oczeki-
waniem na narodziny drugiego. Poza
tym, nieprzezyta zaloba moze mie¢
negatywny wplyw na relacje rodzicow
z nastepnym dzieckiem.

Dawno temu dziecko mojej przyja-
ciétki zmarlo przed narodzeniem.
Pamietam, jak trudno mi bylo zna-
lez¢ wlasciwe stowa, by ja pocieszyc.
Szczerze mowiac, zupelnie nie wie-
dzialam, jak powinnam si¢ w tej
sytuacji zachowa¢. Przypuszczam,

ze z takim dylematem mierzy sie
wiele osob. Co bys poradzila osobom
z otoczenia pary, ktora przezywa taka
strate, rodzinie, przyjaciolom?

To catkowicie naturalne, ze kiedy
nasi bliscy mierzg si¢ z tak trudnym
doswiadczeniem, jakim jest strata
dziecka, nie jest fatwo znalez¢ odpo-
wiednie stowa, by okaza¢ wsparcie.
Mysle, ze przede wszystkim wazna jest
sama obecnos$¢. Empatia, zrozumienie,
delikatno$¢. Mozna powiedzie¢ np.
sJestem - tak, jak tego potrzebujesz.
Mozemy rozmawia¢ o twoim bolu,
mozemy rozmawia¢ o czym chcesz.
Albo mozemy razem milcze¢. Mozemy
poj$¢ na spacer. Albo zosta¢ w domu,
tak jak ci bedzie lepiej. Jezeli chcesz
pobyc¢ sama, to tez jest okej. Ale pamig-
taj, ze w razie czego jestem.”

Na koniec pytanie osobiste. Psycho-
log ma dzi$ do wyboru bardzo wiele
$ciezek zawodowych. Ty wybrala$
hospicjum perinatalne. Dlaczego?
Od poczatku mojej pracy zawodowej
zajmowalam si¢ udzielaniem wsparcia
kobietom we wchodzeniu w nowg role,
nowa rzeczywisto$¢ zyciows, jaka jest
macierzynstwo. Przedmiotem moich
zainteresowan zawodowych jest row-
niez wspieranie osob przezywajacych
zalobe, a takze osob zmagajacych sie
z choroba i ich rodzin. Praca w hospi-
cjum perinatalnym laczy wszystkie te
obszary.

Ania Molenda, psycholog WHD

Kwartalnik Fundacji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci nr 4 (102) grudzier 2022 r.
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serca wasze

6 listopada 2022 r., jak co roku, celebrowana byla msza $wieta w intencji
zmarlych pacjentéw Warszawskiego Hospicjum Domowego oraz ich rodzin.
We wspolnej modlitwie wzieli udzial rodzice i rodzenstwo zmarlych dzieci

oraz pracownicy Fundacji WHD.

W tym roku msza odprawiona zostala
w warszawskiej Konkatedrze Matki
Boskiej Zwycieskiej na Kamionku.
Msz¢ koncelebrowali obecny i byly
kapelan hospicjum - ks. Wojciech Pie-
niak i ks. Wojciech Gawryluk. Homilie
wyglosit ks. Pieniak.

Podczas mszy, tradycyjnie, odczytane
zostaly imiona i nazwiska pacjentéw
hospicjum, ktérzy zmarli w prze-
ciggu ostatniego roku. Przed ofta-
rzem stanely dwa serca z imionami
i nazwiskami podopiecznych WHD,
ktorych pozegnalismy przez wszystkie
lata dziatalnosci hospicjum. Po mszy
odbylo sie spotkanie rodzin hospicyj-
nych, na ktérym serdecznie wspomi-
naliSmy naszych drogich zmartych.

Dziekujemy proboszczowi Konkatedry,
ks. Wactawowi Madejowi, za udzielenie
nam gosciny w tej picknej $wiatyni,
a takze wszystkim, ktéry zaanga-
zowali si¢ w organizacje i celebracje

mszy - celebransom, scholii pod dyrek-
cja Pawla Rostanca, siostrze naszej
pacjentki, ktéra przepieknie za$pie-
wala psalm, naszym wolontariuszom,
Agnieszce Grzesik i Mackowi Stacho-
wiczowi, a takie Pawlowi Powierzy
za zdjecia, dzieki ktérym mozemy

£ el P AT
THE
5 SRS e i

HE

Celebransi

podzieli¢ si¢ z naszymi czytelnikami
atmosferg tego wyjatkowego wydarze-
nia.

Homilia

»Gdy zmartwychwstane, bede widziat
Boga.” Przed chwila wszyscy stysze-
lismy ten werset psalmu. I tak sobie
pomyslalem, ze nasze dzieci juz widzg
Boga, bo s3 w niebie. Kiedy§ mama
dziecka, ktérym sie opiekowali$my,
powiedziala do mnie: ,Prosze ksiedza,




mamy aniolka w niebie.” W ten sposob
oznajmila mi, ze jej ukochana céreczka
odeszta. A jednoczesnie wyrazita
wiare, ze jej dziecko poszlo do nieba.
I powiedziala tez: ,Jak mam zy¢, jak
postepowaé, zeby do niej dotaczyc?”
Czyli z jednej strony, gleboka wiara,
a z drugiej wielkie pragnienie, by sie
spotka¢ ponownie. Takich wypowie-
dzi jest pewnie duzo wiecej. I takich
pragnien w waszych sercach jest duzo
wiecej.

Pierwsze czytanie, ktérego wystuchali-
$my, to historia o silnej wierze w zmar-
twychwstanie. Siedmiu braci bylo
zmuszanych, by przekroczyli prawo,
ktorego oni musieli przestrzega¢, by
kiedy$ zmartwychwstaé. I decyduja
sie, by raczej odda¢ zycie. To tylko
fragment dluzszego czytania, ale gdy-
by$my wstuchali calosci, ujrzeliby-
$my tam matke, ktéra wspiera synow,
zacheca do tej ofiary, patrzy na ich
$mier¢ meczenska i jest swiadkiem ich
glebokiej wiary w zmartwychwstanie.
Oni woleli odej§¢ z tego $wiata ume-
czeni, niz straci¢ niebo.

Dzisiejsze nasze spotkanie to w pew-
nym sensie powtdrzenie uroczysto$ci
Wszystkich Swietych, choé¢ niektérzy
mowig, ze to raczej Swieto Zmarlych.
Zatem, czy gromadzimy sie dzi$§ bar-
dziej na uroczystosci Wszystkich Swie-
tych czy na Swiecie Zmarlych? Czy
bardziej si¢ koncentrujemy na $mierci
naszych dzieci, czy tez raczej myslimy
o0 tym, Ze s3 w niebie, wérod $wietych
i blogostawionych?

Choér pod dyrekcjg Pawta Rostarnca

Uczestnicy mszy

My jeszcze nie ogladamy Boga twarza
w twarz. Ale one juz go widza. [ uczest-
niczg z nami w tej liturgii. Te dzieci sg
waszymi prywatnymi $wietymi, do
ktérych mozecie si¢ modli¢, przez kto-
rych mozecie sie zwraca¢ do Pana Boga.
Dzieki nim mozecie wypraszaé rdzne
taski, ktore sa wam potrzebne. Mozecie
im powierza¢ rézne sprawy, réwniez
swoj smutek, zal czy cierpienie.

Siostry i bracia! U wielu z was od
odejscia dziecka mineto wiele lat. Inni
przezywaja $mier¢, ktora nastgpita nie-
dawno. Czy mozna pordwnywac ten
bol? Czy mozna poréwnac to cierpie-
nie? Nie! Na grupach wsparcia spoty-
kam sie z rodzicami i ci, ktérzy utracili
dziecko juz dawno, nadal cierpig. Do
tego nie mozna sie przyzwyczaié. Dla-
tego dzi$, na tym oltarzu, na ktérym za
chwile ztozymy chleb i wino, mozemy
takze zlozy¢ to, co przezywamy - bol,

cierpienie, moze brak zgody na to, co
si¢ stalo, pytania, ktore wcigz jeszcze
moga nas nurtowac — dlaczego? po co?
To, co zfozymy na oltarzu, chleb i wino
przemieni i uswieci.

Ale zachecam was tez, byscie dzi$
mysleli bardziej o zmartwychwstaniu,
o uroczystosci Wszystkich Swietych.
Byscie myslac o swoich dzieciach,
pamietali, Zze one sa w niebie, przy
Panu Jezusie. Ze juz odebraty nagrode
zycia wiecznego. W drugim czytaniu
styszelismy takie stowa swietego Pawla
apostota: ,Sam za$ Pan nasz Jezus
Chrystus i Bég, Ojciec nasz, ktéry nas
umitowal i przez laske udzielit nam
niekonczacego sie pocieszenia i dobrej
nadziei, niech pocieszy serca wasze
i niech utwierdzi we wszelkim czynie
i dobrej mowie!” Amen.

Kwartalnik Fundacji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci nr 4 (102) grudzier 2022 r.
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ma zhnaczenie

Nizsze podatki ciesza chyba kazdego. Sek jednak w tym, by obnizajac je,
nie wyla¢ dziecka z kapiela. Zwlaszcza gdy mowa o dziecku nieuleczalnie
chorym. O tym, co zmiany w podatkach oznaczajg dla organizacji pozarza-
dowych mowi Katarzyna Marczyk, prezes zarzadu Fundacji Warszawskie

Hospicjum dla Dzieci.

Beata Bialy: Rok 2022 dobiega konca,
a zewszad stycha¢ glosy, ze to rok
wyjatkowo trudny. Inflacja, wzrost
cen, wysokie stopy procentowe... Co
gorsza, wielu ekonomistéw wieszczy,
ze prawdziwy kryzys dopiero przed
nami. Jak na tym tle przedstawia si¢
sytuacja fundacji?

Katarzyna Marczyk: Faktycznie, to
nie byl fatwy rok. Tak wiele wydarzyto
sie w naszym blizszym i dalszym oto-
czeniu... Pandemia, ktéra wprawdzie
formalnie przeksztalcita si¢ w stan epi-
demii, ale przeciez nie znikla. Wojna
na Ukrainie. No i coraz bardziej nie-
pokojace zmiany w gospodarce. Chyba
nigdy jeszcze w calej historii naszej
fundacji nie dzialaliSmy w atmosferze
takiej niepewnosci i niepokoju o to, co
przyniesie jutro.

A moéwigc konkretnie, czyli o pienig-
dzach...?

O pienigdzach to dzentelmeni nie
rozmawiaja. No ale my przeciez nie
jestesmy dzentelmenami. A tak serio,
to oczywiscie odczuwamy skutki
kryzysu. Nie trzeba daleko szuka¢ -
wezmy chociazby ceny paliwa, ktére
w tym roku byty niczym jakis$ roller-
coaster. A przeciez to jeden z naszych
glownych kosztow. Bez benzyny nie
dojedziemy do pacjentéw. I tu nie
ma nawet specjalnie przestrzeni do
oszczedzania.  Samochody  trzeba
zatankowa¢, cho¢by benzyna byta po
10 zt za litr. Podrozaly tez leki i §rodki
opatrunkowe. O cenach energii nawet
nie wspomne.

A co z przychodami? Nadjzaja za
wzrostem kosztow?

Problem w tym, Ze nie bardzo.
Wprawdzie w 2022 roku NFZ pod-
niést nam nieco stawke za tak zwany
osobodzien opieki, ale przychody z tej
refundacji wystarczajg na pokrycie
ledwie ulamka naszych kosztow. Jak
wyraznie wida¢ w fundacyjnych spra-
wozdaniach, nasza dziatalno$¢ finan-
sowana jest gléwnie przez darczyncéw.
W tym roku jednak darowizny byly
nizsze niz w ubiegtym. Przypuszczam,
ze przyczynila sie do tego sytuacja
gospodarcza, a takze wojna na Ukra-
inie. Na szcze$cie w 2022 roku nasze
przychody z jednego procenta podatku
dochodowego byly nieco wyzsze niz
w 2021, z tym ze te nadwyzke zjadla
inflacja. Co bedzie w 2023 - to wielki
znak zapytania.

Dlaczego?

Bo zaszty zmiany w podatkach. Polski
Lad wprowadzil liczne modyfikagje,
ktére docelowo maja obnizy¢ podatki,
zwlaszcza dla oséb o nizszych przy-
chodach. Podniesiono kwote wolng
od podatku. To ogromna zmiana, bo
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wczesniej kwota ta wynosila 8 tysiecy
ztotych, a obecnie 30 tysiecy. Podnie-
sione zostaly progi podatkowe. W efek-
cie w2023 roku jakas czes¢ podatnikow
w ogole nie zaplaci podatku, a kolejna
cze$¢ zaplaci nizszy. To samo w sobie
moze cieszy¢, ale konsekwencja jest
taka, ze odpis na organizacje pozytku
publicznego, ktéry do tej pory wynosit
1% podatku, na pewno bedzie nizszy.

0Od 2023 roku 6w odpis ma wynosi¢
1,5%. Czyli teoretycznie wiecej niz
w latach poprzednich...

Teoretycznie tak. Ale niestety nie
wiemy, ile 0sob, ktére do tej pory prze-
kazywaly nam 1%, w ogdle przestanie
placi¢ podatki. Nie mamy dostepu do
danych, ktére by nam pozwolily to
przeanalizowal i oszacowaé. Oczy-
widcie cieszymy sig, Ze ostatecznie
ustawodawca postanowil dorzuci¢
te pot punktu procentowego, bo bez
tego organizacje pozarzadowe bylyby
naprawde w dramatycznej sytuacji.
Dodam, ze ta nowelizacja nastapila
na skutek duzego nacisku ze strony
sektora pozarzadowego. Czy to jed-
nak wystarczy, by zniwelowa¢ straty
wynikajace ze zmian podatkowych, to
wielka niewiadoma. Przekonamy sie
o tym dopiero w polowie 2023 roku,
gdy na nasze konto wpltyng pienigdze
z 1,5%.

Swoja droga, mozna odnies¢ wraze-
nie, ze informacja o tej zmianie nie
jest jako$ szeroko rozpowszechniana,
prawda?

Zdecydowanie zbyt malo si¢ o tym
mowi! Podatnicy powinni wiedzie¢, ze

$

PRZEKAZ

Fundacja
Warszawskie
Hospicjum dla Dzieci

PODATKU

KRS: 00000

www.hospicjum.waw.pl

od tej pory mogg przekaza¢ wybranej
organizacji pozytku publicznego 1,5%,
a nie tylko 1%! Informujemy o tym,
gdzie sie tylko da, ale obawiam sie, ze
pierwszy rok tej nowej regulacji moze
by¢ dla nas bardzo trudny, bo czes¢
podatnikéw nie skorzysta z tej mozli-
wosci po prostu z braku $wiadomosci,
ze ja ma. A te pot punktu moze mie¢
kluczowe znaczenie!

Mozemy te rozmowe zakonczyc¢ jakas
nuta optymizmu?

Podobno Dwight Eisenhower powie-
dzial, Ze pesymizm nigdy nie wygral
zadnej bitwy. Dlatego z zasady staram

sie patrze¢ na $wiat z ostroznym opty-
mizmem. I wychodze z zalozenia, ze
narzekanie niczego nie rozwiazuje.
Szukamy nowych sposobdw docierania
do potencjalnych darczyncéw, prébu-
jemy zainteresowa¢ media problemami
organizacji pozarzadowych, zwlaszcza
hospicjow dla dzieci. Myslimy tez
o wdrazaniu oszczgdnoéci - na przy-
ktad przymierzamy sie do zastgpienia
drukowanego kwartalnika cyfrowym
newsletterem. Optymizmem napawa
mnie fakt, ze dzialamy juz od blisko
trzydziestu lat 1 zawsze moglismy
liczy¢ na naszych darczyncéw. Wierze,
ze nadal nas bedg wspierac.

Katarzyna Marczyk, prezes zarzadu Fundacji WHD
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W ostatni weekend wrzesnia Dziecieca Grupa Wsparcia w Zalobie pozegnata
lato, po raz ostatni w tym roku wyjezdzajac na Mazury.

Do os$rodka wypoczynkowego
Gawra nad jeziorem Omulew przyje-
chalo osiemnascioro dzieci i czworo
opiekunéw grupy wsparcia. Program
wyjazdu, jak zwykle, przewidywat

Nad jeziorem zawsze jest fajnie.

co$ dla ciala i co$ dla ducha. Ruch na
$wiezym powietrzu, zajecia sportowe,
spotkania i rozmowy o zmartym
rodzenstwie, dzielenie sie wspomnie-
niami.

Tym razem jednak musielismy nasz
plan podda¢ radykalnym zmianom, bo
na dzien przed wyjazdem dowiedzie-
lismy sie, ze odwiedzi nas... telewizja!
Ekipa TVP poprosita nas o mozliwos¢
nagrania relacji z naszego wyjazdu do
programu ,,Dobre Historie”. Dla dzieci
byta to zaréwno wielka atrakeja, jak
i spore emocje. Reporterce TVP udalo
sie namowi¢ kilkoro z nich na wywiad
o zmartym rodzenstwie oraz o tym,
czym dla nich jest udzial w naszej
grupie wsparcia. Program ma zostac
wyemitowany w grudniu 2022 r. i bar-
dzo jeste$my ciekawi, jak nasza histo-
rie przyjma telewidzowie.

W sobote, gdy juz nieco opadly emocje
zwiazane z wizytg ekipy telewizyjnej,
w najwiekszym pokoju hotelowym
zorganizowali$my spotkanie dla dzieci
i mlodziezy. By¢ moze pod wpltywem
juz obudzonych wspomnien, rozmowy
o zmarlym rodzenstwie byly wyjat-
kowo wzruszajace. Mozliwe tez, ze to
szczegolne, pelne zieleni i ciszy miej-
sce z widokiem na jezioro sprawilo, ze
dzieci méwily wiecej niz zazwyczaj.



Rozmowy to staty punkt programu

Wielkg radoscig dla nas, opiekundw,
bylo to, ze jedna z dziewczynek otwo-
rzyta sie po kilku latach obecnosci
w tej grupie. i opowiedziala nam o
swoich emocjach. To sygnal, ze udato
nam si¢ stworzy¢ atmosfere, w ktorej
dzieci czujg si¢ bezpieczne i sg gotowe
do takich wyznan i rozméw. To najbar-
dziej cechuje te grupe i w tym jest jej
bezcenna warto$c.

Pozegnaliémy lato, ale nie siebie
nawzajem. Kolejne spotkania naszej
grupy juz niedlugo!

Dorota Licau,
opiekunka Dziecigcej Grupy
Wsparcia w Zalobie

Czy wiesz ze...

W Warszawskim
Hospicjum dla Dzieci
dziatajq trzy grupy
wsparcia - grupa
wsparcia dla
rodzenistwa pacjen-
tow bedacych pod
opieka hospicjum
oraz dwie grupy
wsparcia w zatobie -
dla rodzicow

i rodzenstwa zmar-
tych pacjentow.

Opiekunka grupy, Agnieszka Grzesik, z podopiecznymi
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Wolontariat niejedno ma imie. Przekonal sie o tym tata jednego z naszych
pacjentow, ktorego sad pewnego, pazdziernikowego dnia opanowala liczna

grupa wolontariuszy z firmy Avon.

Wolontariat pracowniczy to zjawisko
coraz powszechniejsze. Jego wdra-
zaniu sprzyjajg takie zasady jak spo-
leczna odpowiedzialno$¢ biznesu czy
zréwnowazony rozwdj firmy - trendy,
ktore coraz czeéciej staja si¢ jednym
z elementéw strategii wielu organi-
zacji. S firmy, ktore nie chcg juz pra-
cowa¢ wylacznie dla zysku. Cheg by¢
wspolodpowiedzialne za swoje otocze-
nie, wspiera¢ jego rozwdj i pomagac
innym organizacjom w realizowaniu
misji, ktore uznajg za tego warte.

Wolontariusze po pracy

Do naszej fundacji takze trafiaja pro-
pozycje tego rodzaju wsparcia. Drobne
remonty w mieszkaniach pacjentow,
pomoc w transporcie daréw, S$wig-
teczne zbiorki funduszy - to tylko
przyklady réznych akeji, ktorych byli-
$my beneficjentem.

W pazdzierniku odbyla sie kolejna
taka akcja. Zainicjowal ja pan Jacek
Pula, ktérego coreczka jest pod opieka
WHD, informujac, ze nasze hospicjum
postanowili  wesprze¢ pracownicy

firmy AVON. A ze akurat tata innego
naszego pacjenta, Lukasza, potrzebo-
watl rak do pracy w swoim sadzie...

W ten oto sposob odbylo si¢ wielkie
jabtkobranie. Kilkanascie osob spe-
dzito dwa pracowite dni w sadzie pana
Adama, pomagajac mu w uporaniu
si¢ ze zbiorami. Mozna $mialo powie-
dzie¢, ze gdyby nie wsparcie avono-
wych wolontariuszy wiele owocow by
si¢ zmarnowalo.

Pogoda - jak na zaméwienie! Humory
- doskonate, co wida¢ na zdjeciach. Jak
podkreslali wolontariusze, ta wspdlna
praca dala mi wielkg satysfakcje
ipoczucie, ze zrobili cos dobrego.

Dzigkujemy pracownikom Avona za
poswiecony czas i obolale migénie. To
byta realna pomoc komu$ w realnej
potrzebie! Panu Jackowi Pule skfa-
damy wyrazy wdziecznosci za zorga-
nizowanie calej akcji i ten wzruszajacy
akt solidarnosci taty chorego dziecka
z innym tatg bedacym pod opieka tego
samego hospicjum.

Beata Bialy



Odché 4|
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W piatek, 23 wrze$nia 2022 roku, w goscinnym gamachu Warszawskiego
Uniwersytetu Medycznego, odbyla si¢ I Ogolnopolska Konferencja Opieki

Paliatywnej ,,Odchodzi¢ bez bolu”.

Organizatorami ~ wydarzenia  byli:
Wydziat Nauk o Zdrowiu WUM,
Klinika Anestezjologii i Intensywnej
Terapii dla Dzieci UCK WUM, Funda-
cja Warszawskie Hospicjum dla Dzieci,
Fundacja Gajusz oraz Vicommi Media.

Wydarzenie bylo na tyle wyjatkowe,
ze zostalo objete Honorowym Patro-
natem Ministra Zdrowia. Konferencja
byta skierowana do szeroko pojetego
personelu medycznego - pielegnia-
rek, lekarzy, opiekunéw medycznych,
wolontariuszy. Jednym stowem, do
wszystkich, ktorzy na co dzien stykaja
si¢ z opiekg paliatywng. Brali w niej
udzial najwazniejsi eksperci medy-
cyny paliatywnej i opieki paliatywnej
w kraju.

Zainteresowanie konferencja  bylo
bardzo duze - zgromadzilismy 367
uczestnikow, 22 wybitnych prelegen-
tow, 13 wystawcow. Traktujemy to jako
wyraz ogromnego zaufania, poniewaz
konferencja byla organizowana po
raz pierwszy. W ciagu jednego dnia
zapewnilismy 8 godzin prelekcji na naj-
wyzszym poziomie merytorycznym.

Media szeroko rozpisywaly sie o tym
wydarzeniu, co osobiscie uwazam za
przejaw duzego zainteresowania tg
tematyka, ale i wyraz uznania.

Dr Pawet Witt otwiera konferencje

nauka i dydaktyka

Wsréd uczestnikow przeprowadzona
zostala ankieta, w ktorej poprosilismy
o dokonanie oceny tego wydarzenia.
Wryniki sg bardzo satysfakcjonujace.
Ogolna ocena przydatnosci tresci kon-
ferencyjnych w pracy respondentéw to
4,86/5, a 100% ankietowanych zade-
klarowalo udzial w IT edycji. Wysokim
uznaniem cieszy! sie réwniez poziom

WARSIAWA
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organizacji konferencji - 4,5/5 pkt.
To, czego zabraklo, to warsztatow
oraz wiekszej ilosci przerw kawowych.
Z drugiej strony aula byta pelna az do
ostatniego wykladu.

Podsumowujac, jako przewodniczacy
komitetu naukowego, uwazam, Ze
konferencja odniosta ogromny sukces,
a jej uczestnicy chwalili bogaty, réz-
norodny program oraz to, co wyjat-
kowe, niepowtarzalna atmosfere tego
spotkania. Bardzo serdecznie zapra-
szam na II Ogdlnopolska Konferencje
Opieki Paliatywnej we wrzesniu 2023
roku! Wesotych Swiat!

Pawel Witt, przewodniczgcy
Komitetu Naukowego konferencji

Zrédlo zdjeé: Ogdlnopolska Konferencja Opieki
Paliatywnej ,Odchodzi¢ bez bélu”, Vicommi
Media, fot. Robert Kobylitiski, Ewa Witak

OR G
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Prof. Wojciech Leppert, konsultant krajowy w dziedzinie medycyny paliatywnej

Matgorzata Murawska, pielegniarka WHD

W gronie prelegentéw konferencji znaleZli sie przedstawiciele
Fundacji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci. Pielegniarka,
Matgorzata Murawska, wygtosita przygotowany wspélnie

z dr lwong Bednarkg-Zytko wyktad na temat leczenia bélu

u pacjentéw hospicjum domowego dla dzieci. Natomiast

wieloletni wolontariusz fundacji, Maciej Stachowicz, opowiedziat
uczestnikom konferencji, na czym polega wolontariat w hospicjum.




dla pediatrow

Kiedy leczenie staje sie terapia daremna? Kto o tym decyduje i co mozna jesz-
cze zrobic dla chorego? Jak nalezy komunikowac si¢ z rodzicami nieuleczal-
nie chorego dziecka? Jak wyglada opieka paliatywna w szpitalu i w domu? Na
te i wiele innych pytan odpowiedzieli wykladowcy kursu specjalizacyjnego

dla lekarzy pediatrow.

Kurs ,,Opieka paliatywna w pediatrii”
jest obowigzkowym elementem spe-
cjalizacji pediatrycznej od niedawna.
Stalo sie tak dzieki staraniom Fundacji
Warszawskie Hospicjum dla Dzieci,
w tym w szczegolnosci dr. hab. n. med.
Tomasza Dangla, zalozyciela naszej
fundacji, oraz prof. dr hab. n. med.
Joanny Szymkiewicz-Dangel, kiero-
wnika naukowego dzialajacej przy
Fundacji WHD Poradni USG Agatowa.

23 i 24 listopada tego roku odbyla sie
kolejna edycja kursu. Odbyl si¢ on
za posrednictwem platformy inter-
netowej, co pozwolilo wzia¢ w nim
udzial ponad stu dwudziestu leka-
rzom z calej Polski. Program kursu
obejmowal bardzo szerokie spektrum
tematow zwigzanych z pediatryczng
opiekg paliatywng prowadzona za-
réwno w warunkach szpitalnych, jak
i w hospicjum domowym. Elementem
kursu byty takze wyklady nt. perina-
talnej opieki paliatywnej, poradnictwa
genetycznego w przypadku rozpozna-
nia wad letalnych, a takze psycholo-
gicznych aspektow opieki paliatywne;.

Wyklady  wyglosilo  dziewiecioro
wyktadowcéw: dr n. med. Iwona Bed-
narska-Zytko (Fundacja WHD), mgr
Agnieszka Chmiel-Baranowska (psy-
cholog WHD), lek. Katarzyna Marczyk
(Fundacja WHD), dr n. med. Marcin
Rawicz (Fundacja WHD), mgr Robert
Sobieszczuk (fizjoterapeuta WHD),
prof. Joanna Szymkiewicz-Dangel
(Fundacja WHD, Centrum Medy-
czne Ksztalcenia Podyplomowego -
CMKP, kierownik naukowy kursu),

nauka | dydaktyka

lek. Katarzyna Witulska (Centrum
Zdrowia Dziecka), dr Pawel Witt
(Warszawski Uniwersytet Medyczny),
dr n. med. Pawel Wtasienko (CMKP).

Uczestnicy kursu mieli mozliwo$¢
zadawania wykladowcom pytan na
internetowym czacie, z czego chetnie
korzystali. W zostawionych na czacie
komentarzach wielu lekarzy podkre-
slato praktyczne walory kursu, a takze
fakt, iz dat im on mozliwo$¢ wystu-
chania wykladéw, ktore nie stanowig
elementu ksztalcenia mlodych medy-
kow - np. dotyczacych komunikacji
z pacjentem i jego rodzicami.

Beata Bialy

Dr lwona Bednarska-Zytko podczas wyktadu
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na swieta

Jak napisal Eric Sevareid, Boze Narodzenie jest po to, bySmy sobie uswiado-

mili, Ze nie jestesmy pepkiem $wiata.

Zblizalo sie Boze Narodzenie. Na
dworze chlapa (globalne ocieplenie),
w sklepach tlok (globalna nerwica
przeds$wiateczna), a na warszawskich
placach coraz mniej urodziwe choinki
po coraz wyzszych cenach.

Wracalam wlasnie z jednej z wielu nie-
udanych wypraw po prezenty. Humor
miatam podty, bo dostownie chwile
wczesniej moja waska uliczka przeje-
chat z fasonem jaki§ amator kawale-
ryjskiej jazdy i zafundowal mi obfity,
blotnisty prysznic. Zgrzytajac zebami,
zblizatam sie do sasiadujacej z moim
budynkiem, zrujnowanej kamienicy,
pod ktdrg czesto-gesto biesiadujg oko-
liczni amatorzy wysokoprocentowych
trunkoéw. Z reguty sa niegrozni i zajeci
swoimi sprawami, ale ostroznosci
nigdy za wiele.

Rzut oka w tamta strone - pusto.
Odetchnetam z ulgg i przyspieszytam
kroku, bo w butach chlupotalo mi
juz bardzo wyraznie. Nagle wyrosta
przede mna wysoka postaé, a spod

kaptura odezwal sie glos: ,Witam,
kierowniczko!”. Tu dodam, ze w nie-
licznych interakcjach z lokatorami
sasiedniej ruinki, jakie mi sie do tej pory
przytrafity, bywalam juz kierowniczka,
ksiezniczkg (sic!), sasiadka, a w jednym
przypadku nawet krasawicg, co nasu-
nefo mi podejrzenie, ze méj rozméwcea
przybyt z sasiedniego kraju i niestety
ma problemy ze wzrokiem.

Z doswiadczenia wiem, ze w takich
sytuacjach najlepiej co$ mitego odbgk-
ng¢, wiec grzecznie powiedzialam,
ze tez witam, i rozpoczelam manewr
wymijajacy. Ale Czlowiek w Kapturze
nie dal za wygrang. Skutecznie zablo-
kowal mi przejécie i rzucil: ,,Pozyczy
mi kierowniczka na $wieta?” No tak -
pomyslalam - bez myta nie da rady.
Problem w tym, ze od pewnego czasu
rzadko nosze przy sobie gotéwke, wiec
demonstracyjnie przeszperalam kie-
szenie i robigc bezradng mine, zacze-
tam si¢ ttumaczy¢.

A Cztowiek w Kapturze zachicho-
tal radosnie i ryknat od serca: ,To ja
kierowniczce pozycze: WESOLYCH
SWIAT!”

Po czym uklonit si¢ catkiem szar-
mancko i przepuscit mnie, bym
zawstydzona mogla potruchta¢ do
mojej klatki schodowej.

Zatem, drodzy Czytelnicy, pozyczymy
sobie — bez odsetek i kar umownych.
Bez ryzyka niesplacenia i zalegania.
Calkiem bezinteresownie i od serca -
Wesotych Swiat i szczesliwego Nowego
Roku!

Beata Bialy




n Agatow1

Kamery telewizyjne nieczesto goszcza na Agatowej, ale gdy juz si¢ to wydarzy,

powdd jest bardzo wazny.

Tym razem powodem wizyty TVP
w siedzibie fundacji byl material na
temat pracy hospicyjnych grup wspar-
cia w zalobie, ktory ma zosta¢ wyemi-
towany w ramach programu ,Dobre
historie”. Pierwsza cze$¢ materiatu
zostala nakrecona we wrzesniu, gdy

ekipa TVP pojechata na Mazury, by
porozmawiaé z uczestnikami wyjazdu
Dzieciecej Grupy Wsparcia w Zalo-
bie. Krétka relacje na te temat mozna
przeczyta¢ w artykule Doroty Licau pt.
Pozegnanie lata.

Pawet Powierza, Beata Biaty, Agnieszka Chmiel-Baranowska

i red. Monika WozZniak

aktualnosci

Druga czg$¢ programu to rozmowy
z pracownikami fundacji. Zostala
nakrecona w pazdzierniku na Agato-
wej. Opiekun Dzieciecej Grupy Wspar-
cia w Zalobie, Pawel Powierza, oraz
rzeczniczka WHD, Beata Bialy, opo-
wiadali, jaki jest sens grup wsparcia, na
czym polega ich praca i jak w praktyce
wyglada. Wiedzg i doswiadczeniem
podzielifa si¢ psycholog Agnieszka
Chmiel-Baranowska.

Emisja programu zaplanowana jest na
3 grudnia 2022 r. Dzi§ publikujemy
tylko kilka zdje¢ z planu i zapraszamy
do obejrzenia ,Dobrych historii”
z naszym udziatem.

Beata Bialy
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aktualnoci

Kwartalnik Fundacji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci nr 4 (102) grudzier 2022 r.

O potrzebie wspierania najmlodszych pacjentéw i zaangazowaniu lekarzy
rodzinnych w pomoc dzieciom bedacym pod opieka Fundacji Warszawskie
Hospicjum dla Dzieci rozmawiamy z Jackiem Krajewskim, lekarzem rodzin-
nym, Prezesem Federacji Porozumienie Zielonogorskie.

Czy lekarz rodzinny ma na co dzien
styczno$¢ z najmlodszymi pacjen-
tami objetymi opieka paliatywna?
Cze$¢ z nas ma kontakt z dzie¢mi, dla
ktorych pobyt w szpitalu staje sie bez-
celowy, a jedyne, co mozna zrobi¢, to
zapewni¢ im mozliwie godne warunki
pobytu w domu. Lekarze rodzinni, jak
sama nazwa wskazuje, obejmujg opieka
cale rodziny, wiemy wiec z relacji
glownie mam, z jakimi wyzwaniami te
rodziny na co dzien sie mierzg i znamy
ich potrzeby. Dlatego, nie majac nawet
bezposredniego kontaktu z dzieémi
objetymi domowg opieka paliatywna,
znamy te rzeczywisto$¢, bo jestesmy
najblizej naszych pacjentow. Lekarz
rodzinny zreszta ze wzgledu na cha-
rakter swojej pracy staje sie niejedno-
krotnie najblizszg dla chorego osoba,
w pewnym sensie i na pewno w wielu
przypadkach, czlonkiem rodziny.

Czy z perspektywy lekarza rodzin-
nego mamy w Polsce opieke palia-
tywna na wystarczajaco dobrym
poziomie?

Skoro jako organizacje zewnetrzne
wspieramy domowe hospicja to zna-
czy, ze nadal jest w tej materii wiele do
zrobienia. W sytuacji, w ktdrej system

ochrony zdrowia nie jest juz w stanie
pomdc, warto rozwazy¢ takie rozwig-
zania systemowe, ktore zabezpieczg
potrzeby dzieci i rodzicéw, aby mozli-
wie ulatwié proces zajmowania si¢ cho-
rym i cierpigcym dzieckiem w domu.
Jednym z rozwigzan jest przekazanie
czeéci podatku na nieuleczalnie chore
dzieci - w roku 2023 osoby fizyczne
wypelniajace PIT, moga przekazaé
wybranej organizacji pozytku publicz-
nego 1,5%, a nie jak to mialo miejsce do
tej pory 1%, ale to wcigz za malo, aby
godne odchodzenie, o ktorym tyle si¢
przeciez méwi, moglo stac sie faktem.
Szczegolnie, ze mowimy o dzieciach,
ktorym nie bylo dane zasmakowac
zycia w calej rozciaglosci.

Federacja Porozumienie Zielono-
gorskie w tym roku zdecydowala si¢
wesprze¢ nasze hospicjum domowe
w formie darowizny rzeczowej. Skad
w ogole taki pomysi?

Istnieje mnostwo organizacji, ktore
robig wspaniale rzeczy i ktére potrze-
buja pomocy, jednak ze wzgledu na
ogolnopolski charakter naszej Fede-
racji szukaliSmy takiego podmiotu,
ktory w pewnym sensie pogodzi
nasze oczekiwania. I tak trafiliémy na

Warszawskie Hospicjum dla Dzieci,
ktore jest pierwsza i najstarsza tego
rodzaju organizacja w Polsce. Nie byto
watpliwosci, ze jako lekarze rodzinni
powinni$my wesprze¢ rodziny, ktére
zmagaja sie z czyms, co wydaje sie nie-
wyobrazalne - z dlugotrwalym cier-
pieniem dzieci. Na co dzien leczymy te
rodziny, jesli wiec dodatkowo mozemy
je wesprze¢ - robimy to bez cienia wat-
pliwosci.

Warto pomagac?

Zdecydowanie warto! Jestesmy dumni,
ze jako najwieksza organizacja zrze-
szajaca lekarzy rodzinnych w Polsce
udalo nam si¢ zaangazowac tak liczne
grono lekarzy, ktorzy chetnie podjeli
sie organizacji pomocy rzeczowej dla
Hospicjum. Bedziemy réwniez nama-
wia¢ do przekazywania 1,5% podatku
na rzecz Warszawskiego Hospicjum
dla Dzieci, bo ta pozornie drobna czyn-
no$¢ pozwala dzieciom i ich rodzicom
godnie funkcjonowat.

Rozmawiata Agata Jagietto

Fundacja Warszawskie Hospicjum
dla Dzieci serdecznie dzigkuje Fede-
racji Porozumienie Zielonogorskie za
dar dla naszych pacjentow w postaci
lekow,  srodkow  opatrunkowych
i drobnego sprzetu medycznego.
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PUBLICZNEGO

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
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www.facebook.com/FundacjaWHD
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