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Dobre wiesci

Natrafilam kiedy$ w sieci na mysl, pono¢ Dalajlamy, ktéora mowi
o roznicy miedzy dobra i zta wiadomoscia. Wspomniany cytat glosi,
ze gdy przynosimy dobre wiesci, ludzie uwazaja nas wprawdzie za
sympatycznych, ale nas lekcewaza, natomiast, gdy komunikujemy
zle, stajemy sie dla nich duzo wazniejsi.

Mam szczera nadzieje, ze to daleko idace uproszczenie, cho¢ obserwo-
wana w mediach tendencja do wyciagania na plan pierwszy zbrodni,
katastrof i tragedii, moze sugerowac, ze co$ jest na rzeczy. Ale zaryzy-
kuje - mam dla Panstwa dobra wiadomos¢! W potowie lipca otrzyma-
lismy przelew z Urzedu Skarbowego. Na nasze konto trafily §rodki po-
chodzace z PIT-6w os6b, ktore zdecydowaly sie przekaza¢ swoje 1,5%
podatku na naszg dziatalno§¢. Udato nam sie zebra¢ nieco ponad 6,3
mln zlotych.

Jak pisalam w poprzednim kwartalniku - tegorocznej zbidrce towa-
rzyszyla spora niepewno$¢ zwigzana ze zmianami podatkowymi.
Natomiast koszty dzialalnoéci niestety ciggle rosng. Dlatego z calego
serca dziekujemy wszystkim, ktérzy nam zaufali, wpisujac w swoj for-
mularz PIT nasz numer KRS. Dziekujemy tez osobom i firmom, ktdre
pomogly nam w kampanii informacyjnej dotyczacej 1,5% - ten wynik
to takze Wasza zastuga. Bierzemy gleboki oddech i... dalej robimy swoje.

A w tym numerze kwartalnika, nadal w duchu wiesci pozytywnych,
szczegOlnie polecam Panstwu artykul mamy naszej pacjentki, Tosi
(str. 4). ,Chce pokazaé, ze pomimo choroby Tosi (...) trzeba i mozna
nauczyc sie zy¢ prawie normalnie” — pisze pani Justyna. Jej tekst jest
doskonaly ilustracja mysli, ktora na co dzien towarzyszy pracy hospi-
cyjnego zespolu - zycie naszych podopiecznych, cho¢ czasem krotkie,
ma by¢ jak najlepsze.

W kwartalniku znajda Panstwo tez, miedzy innymi, relacje z waka-
cyjnego wyjazdu Drziecigcej Grupy Wsparcia w Zalobie, a takze wy-
wiad z hospicyjng fizjoterapeutka, Malgosia Lipinska, ktérego udzielita
z okazji przypadajacego 8 wrze$nia Swiatowego Dnia Fizjoterapii. Pole-
cam tez rozmowe z wiceprezesem Fundacji WHD, Irkiem Kalisiakiem,
przeprowadzona na okoliczno$¢ Dnia Ojca przez portal Integracja.pl.

Na koniec ponownie pragne Panstwa zacheci¢ do skorzystania
z dobrodziejstw technologii i zapisania sic do naszego newslettera
(www.hospicjum.waw.pl/newsletter). Zapewniam, ze nasz zespot robi
wszystko, by w tym wypadku ,news” oznaczal dobre wieéci. I gleboko
wierze, ze dla Was - naszych Przyjaciol, nie stajemy sie przez to mniej
wazni.

Beata Biaty,
Redaktor naczelna
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Mozna,zy¢
prawie normalnie

Pod opieka Warszawskiego Hospicjum dla Dzieci jestesmy od lutego bieza-
cego roku. Nadszed! chyba czas sie przedstawic. Dlugo zastanawialam sie, co
moglabym o nas napisac. Wcale nie jest latwo pisac o sobie i opisywac swoja
codziennos¢. Komus moze si¢ wydawac, ze w dzisiejszych czasach nie mozna

tak funkcjonowac...

Nasz wspolny rozdzial zycia zaczat sie
siedemnascie lat temu, kiedy po kilku
latach znajomosci i przyjazni wzieli-
$my $lub. Dwa lata pdzniej na $wie-
cie pojawila sie Alicja — nasza starsza

corka. A po kolejnych pieciu - dlugo
wyczekiwana Antosia. Urodzita sie
jako teoretycznie zdrowe dziecko (dzie-
sie¢ punktow w skali Apgar), ktéremu
rodzice ,wmawiali i wyszukiwali”

Wakacyjna przygoda Tosi

)
)

choroby. Obecnie Antosia ma prawie
10 lat i zdiagnozowana wrodzong wade
mozgu - gladkomézgowie typu 1. oraz
zespot Westa - padaczke lekooporng.
Do tego wiele wspolistniejacych,
powiazanych z tym ,,gratiséw”.

Chyba nie chce opisywac, jak wyglada
zycie z niepetnosprawnym dzieckiem,
jak trudny jest moment, gdy dowia-
dujesz sie, ze masz $miertelnie chore
dziecko, ktére nigdy nie wyroénie
z pamperséw. Nie chce pisaé o tygo-
dniach, miesigcach spedzanych w szpi-
talu, kiedy tak naprawde nie wiesz, co
wydarzy sie jutro i czy kolejng noc spe-
dzisz w domu, czy na szpitalnym t6zku.
Dos¢ napisac, ze czasem wychodzili-
$my z domu tylko na badanie, a zabie-
rano nas prosto do szpitala, bo wyniki
byty skrajnie zfe.

Nie chce tez pisa¢ o kryzysach, ktére
przechodzi kazdy z cztonkéw rodziny,
i o tym, ze tak naprawde zostaje sie
samemu, bo kazdy niby rozumie, ale...
Czy o nieskonczonej liczbie napadow
padaczkowych, z ktérymi sie zmaga
nasze dziecko, a my razem z nig. Bo czy
mozna patrze¢ ze spokojem na bol swo-
jego dziecka? Chce napisa¢ co$ innego.



Kosmiczne badanie

Chce pokazaé, ze pomimo choroby
Tosi, ciagtego strachu i zycia z wyro-
kiem, trzeba i mozna nauczy¢ sie zy¢
prawie normalnie.

Poczatki

Nasze zycie zaczglo stawaé na glowie,
gdy Tosia skonczyla dziewie¢ mie-
siecy. To wtedy pojawily sie pierwsze
napady padaczki. Jeszcze nie mielismy
pojecia, ze te dziwne, miarowe zgiecia
to wiasnie to. Po raz kolejny trafiliémy
do Centrum Zdrowia Dziecka i usty-
szeliémy jedng z pierwszych diagnoz:
nasza corka ma zespol Westa. Dostala
bardzo silne leki. Ciagle po nich spala,
budzita si¢ tylko na jedzenie. Wtasnie
wtedy rozpoczeli$my nasza nauke.

Nauke calkiem nowego zycia. Ja
z Tosig w szpitalu, a w domu pierw-
szoklasistka Alicja z tata. Przez pie¢
tygodni wymienialiémy sie z mezem
w weekendy opieka nad corkami. Gdy
Rafal (mdj maz) zostawal z Antosig
w szpitalu, ja spedzalam czas z Alicja
oraz mialam chwile, zeby wykapa¢ sie
w normalnych warunkach i przespa¢
sie w tdzku, a nie na plazowym lezaku
(do dzi$ nie wiem, jak dalam rade tak
spad, czuwajac przy 16zku corki).

Nastepna wazna wizyta w CZD miala
miejsce, gdy Tosia miata pottora roku.
Wykonano wtedy rezonans i lekarze
zauwazyli, ze Tosia ma wade wrodzong
- gtadkoméwzgowie. W miedzyczasie
wykonywali$émy inne badania i odwie-
dzali$my rézne poradnie: genetyczna,
okulistyczna, audiologiczng, rehabi-
litacyjng, ortopedyczng. Lezaly$my
na roznych oddziatach, a Tosia coraz

wiecej chorowata. Zaczeliémy reha-
bilitacje ruchowa, terapie widzenia,
zajecia z logopedy, pedagogiem i wie-
loma innymi specjalistami. W sumie
nikt nie spodziewal sie az tak zlej
diagnozy.

Wrézka Tosia

Zycie w niedoczasie

Wtedy tez zaczely sie proby planowa-
nia wszystkiego i ustalania kalendarza.
Ja zrezygnowatam z pracy zawodowej,
zebym mogla opiekowac sie Tosig, cho-
dzi¢ z nig od jednego do drugiego gabi-
netu lekarskiego, rehabilitacyjnego,
terapeutycznego... Alicje przeniesli-
smy do szkoly, gdzie mogla zostawac
w $wietlicy. Mgz ustalal prace w taki
sposob, by mogt zawozi¢ Ale do szkoty
lub ja z niej odbiera¢. Ja z kolei plano-
watam wizyty z Tosig tak, by méc Ale
odebraé badz zawiez¢ do szkoty. Nasze
zycie bylo ciaglym patrzeniem na zega-
rek i w kalendarz. Ciagtym, meczacym
i frustrujacym wyscigiem z czasem.

Bo w sumie tak do konca nie wiedzie-
lismy, czego mozemy sie spodziewac,
czego wymaga’, gdzie szuka¢ pomocy.
Wszystko bylo na naszej glowie.
Chciatam da¢ corce wszystko, co naj-
lepsze, ale tak naprawde nie wiedzia-
tam, co to znaczy. Malo wiedzielismy
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na temat jej choroby, leczenia, potrzeb.
Jednoczesnie prébowali$émy zapewni¢
w miare normalne dzieciistwo Alicji
- rozwijac jej pasje i zainteresowania.
Chcieli$my, zeby jak najmniej odczu-
wala, Ze ma niepelnosprawng siostre
i ze poswiecamy czas tylko Tosi. To
wigzalo si¢ oczywiscie z kolejnymi
probami dogrania kalendarza, usta-
leniami i negocjacjami termindw. Ten
poczatkowy okres wiele nas nauczyl.

Zamknieci w czterech scianach
Wydawalo nam sie, ze wiele rzeczy
mamy juz ulozonych i dogranych -
dla Tosi rozpisane turnusy i wizyty
w poradniach, dla Alicji zajecia. Tosia
zostala przyjeta do przedszkola inte-
gracyjnego, byla pod opieka wspania-
tych ludzi, a ja musialam si¢ nauczy¢,
ze ok. trzy godziny dziennie spedzam
bez niej. Poczatkowo nie umialam sie
w tym odnalez¢. Caly czas patrzytam
na telefon i czekatam, az zadzwoni.
Potem zaczgtam chodzi¢ na spacery,
robitam zakupy, a nawet zapisalam
sie na ¢wiczenia, bo akurat znalaztam
odpowiednie miejsce. Oczywiscie caty
czas z telefonem w reku. Czasem to
Rafat zawozit Tosie do przedszkola,
zebym ja mogta zosta¢ w domu.

I wlasnie wtedy, gdy juz wszystko
wydawalo sie w miare poukladane,
przyszta pandemia i ogloszono lock-
down. Pojawil si¢ strach o wszystko:
o Tosie, o nas. Jak to przetrwamy, co
z wizytami lekarskimi, badaniami,
rehabilitacja, co bedzie, jedli zachoru-

jemy...? Rafal pracowal z domu, Ala

uczyla sie zdalnie. MieliSmy wiecej
czasu dla siebie, na lenistwo, roz-
mowy... Znéw sie czego$ nauczylismy.
Mozna inaczej

Rodzina w petnym sktadzie nad morzem

T —
s

Swigteczna sesja fotograficzna - Tosia z siostrg

Bo w trakcie tego zamkniecia dostrze-
glismy, Ze mozna inaczej planowac
czas i obowiazki. Nasze zycie nadal
jest zorganizowane, wcigz zyjemy

z kalendarzem w reku. Nie pozwa-
lamy jednak, by inni wywierali na nas
presje. Wizyty ustawiamy tak, by Tosia
mogla sie wyspa¢ i zeby$Smy mogli
spokojnie dojecha¢ we wiasciwe miej-
sce. Nauczyli$my sie realizowaé swoje
plany. Zaczeli$my spetnia¢ marzenia.
Potrafimy odczytac, co przynosi Tosi
satysfakcje i rados¢.

Wiemy juz, ze nic nie musimy. Potra-
fimy walczy¢ o rzeczy wazne i odpusz-
cza¢ te malo istotne. Uczymy sie
stawia¢ granice. ZaczeliSmy mowic
glosno, ze jest nam ciezko. Ze ciezko
jest nosi¢ Tosie, ciezko wstawiac wozek
do samochodu. Ze wielu rzeczy nie
jestesmy w stanie robié, ze nie zawsze
mozemy lub chcemy sie dostosowy-
wa¢ do czyich$ oczekiwan. Oczywiscie
dla wielu nadal jest to niezrozumiale.



Sporo 0sob sie od nas odwrocito. Ale
pojawili sie w naszym otoczeniu inni
ludzie, ktore akceptujg nas w takim
skiadzie i z naszymi ograniczeniami.

Nasza druzyna

A nasz rodzinny sktad przedstawia sie
nastepujaco:

Antosia. To ona jest ,szefowg” calego
zamieszania, ktéra ustawia nam zycie.
Jest bardzo szcze$liwym i usmiechnie-
tym dzieckiem. Cieszy sie z kazdego
dnia, kazdego spaceru, kazdych zaje¢,
kazdej chwili poswigconej jej uwagi.
Jej usmiech jest lekiem na wszystko.
Uwielbia sie przytulaé i by¢ przytu-
lana, uwielbia, jak czyta sie jej ksigzki.
Bardzo lubi odwiedziny ,,cio¢” z hospi-
cjum. Gdy tylko zadzwoni domofon,
od razu si¢ niecierpliwi i pokrzykuje,
bo przeciez ,,to na pewno ktos do niej”!
Cho¢ ma dziesie¢ lat, funkcjonuje na
poziomie niemowlaka. Jest naszym
oczkiem w glowie.

Alicja. Obecnie zdata do drugiej klasy
liceum ogdlnoksztalcacego. Od trzech
lat uczy si¢ w systemie edukacji domo-
wej i jest z tego powodu bardzo szcze-
$liwa. Nauke potrafi bardzo dobrze
rozplanowaé, dzigki czemu wakacje
zaczyna juz w okolicach marca-kwiet-
nia. Dodatkowo ma czas na realizacje
swoich pasji i zainteresowan. Uwielbia
czytal ksigzki, szy¢ na maszynie, gra¢
w tenisa stolowego, jezdzi¢ konno.
Kilka godzin w tygodniu pracuje jako
wolontariuszka w schronisku dla zwie-
rzat. Duzo czasu poswieca na nauke
jezykow - swobodnie porozumiewa si¢
po angielsku i hiszpansku.

No i my - Rafal i Justyna, tata i mama.
Dzieki Tosi i wszystkim sprawom
z nia zwigzanym odkryli$émy siebie na
nowo. Nauczyli$my sie lepszej organi-
zacji i wykorzystywania czasu. Wiemy,
ze kazde z nas jest wazng czescig
naszej rodziny, musimy sie uzupelnia¢
i tworzy¢ zgrany zespdl. Ze ja - cho¢
kocham Tosi¢ bardzo mocno - tez
musze czasem wyjs¢, aby odreago-
waé. Ze oboje musimy staraé sie by¢
szczesliwi, aby nasze dzieci tez mogty
by¢ szczesliwe. ZaczeliSmy studia.
Maz studiuje prawo, ja psychologie.
Pierwsze dyplomy zrobilimy dawno
temu, ale zawsze chcieli$my skonczy¢
te wiladnie kierunki. Teraz do tego
dojrzelismy.

Nasze pasje

Rados¢ na wycieczce

Kazde z nas ma swoje pasje. Ale sg
dwie, ktére bez watpienia dzielimy
wszyscy: muzyka i wspolne podroze.
Muzyka towarzyszy nam od zawsze.
Dla Tosi jest nieodlacznym elemen-
tem terapii czy positkéw. Co roku zali-
czamy kilka koncertéw, najczesciej
w plenerze, bo tak jest jednak znacznie
tatwiej.

A podréze? Nasze wakacje wypadaja
z reguly w maju, cho¢ jesli tylko oko-
liczno$ci sprzyjaja, wyjezdzamy tez
w innych okresach. Podréze z Tosig to
oczywiécie ogromne przedsiewzigcia
planistyczno-logistyczne. Ale nauczy-
li$my sie, jak to robi¢. Mamy stalg liste
rzeczy, ktére musimy zabraé. Zawsze
jest to torba z lekami i inhalatorem,
a takze szereg innych, niezbednych
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rzeczy (czajnik, wozek, ogromna iloé¢
pamperséw, maty dla Tosi, chustki
nawilzane, ulubione zabawki). Staltym
elementem planowania jest dopytywa-
nie o wyposazenie lazienki (prysznic,
wanna), winde, dostep do kuchni,
pralki czy blendera (i tak zawsze zabie-
ramy swoj). Sprawdzanie zawczasu,
gdzie jest najblizsza przychodnia, szpi-
tal, itd., itp. ...

I mimo wielu moich kryzyséw i pytan
przed i w trakcie drogi (,,Czy na pewno
warto wyjezdzaé?” ,A moze jednak
wroémy do domu?” ,Moze pojedzmy
gdzie$ blizej?”), zawsze po wyjezdzie
stwierdzam, ze bylo warto. Warto
wszystko upychaé w bagazniku pod
sam dach, warto przeszukiwaé Inter-
net i wykonywac¢ te dziesigtki telefo-
noéw. Warto - by zmieni¢ na chwile
otoczenie, pospacerowa¢ po plazy,
podziwia¢ piekne widoki...

Bo to jest nasz czas! Bez telefonow

iy

N e

Spacer brzegiem morza

z pracy, bez rehabilitacji. Niby wcigz
nasza codziennos¢, ale jednak troche
inna: w innym otoczeniu, spokojniej-
sza, cichsza. Taka, w ktorej wigcej jest
nas, a mniej reszty Swiata.

Justyna Zegota,

mama Tosi

L el k|
1 |
I Tosia urodzita sie 31 [
: grudnia 2013 r. I
1 Choruje na gtadkomo- :
: zgowie typu 1. oraz I
; zespétWesta. :
I  Pod opieka WHD jest od :
| 6.02.2023. !




Pomimo tego bolu, smutku i pustki, ktory po Tobie zostanie juz na zawsze,
dzigkujmy, Ze byliSmy Twoimi rodzicami i moglismy Ci¢ poznac. Dzigku-
jemy, ze moglismy by¢ z tata przy Twoich narodzinach oraz wtedy, kiedy wzie-

fa$ swoj ostatni oddech...

Kiedy pani Agnieszka [Agnieszka
Chmiel-Baranowska, psycholog WHD
- przyp. red.] poprosita o napisanie
artykulu o Olci, pomyslatam, ze to
fajny pomysl. Niestety rzeczywistos¢
okazala sie inna. To bylo trudne zada-
nie wréci¢ do wszystkiego od poczatku

i dodatkowo jeszcze to opisac, szcze-
golnie, ze w czasie przesztym. Przeciez
Olcia dopiero co odeszta.

Cigza z Olcig byta zagrozona od
6. tygodnia, ale che¢ zycia i bycia
w naszej rodzinie przewyzszyla

Wspélne Swieta

wspomnienie

wszystkie zagrozenia i problemy. I oto
24.06.2018 r. powitaliémy naszg druga
coreczke. Kiedy tata ja zobaczyl, od
razu powiedzial, ze jest wyjatkowa
iidealna. Mial racje.

Juz od 6. tygodnia zycia Olci wiedzieli-
$my, Ze nie rozwija si¢ tak, jak powinna.
Majac juz starszg corke, latwiej bylo
nam zauwazy¢ wszelkie nieprawidlo-
wosci. Ola nie potrafita skupi¢ na nas
wzorku, miata problemy ze ssaniem,
wiotkg krtan, byla bardzo opdzniona
ruchowo. Zanim udalo si¢ wypro-
si¢ panstwowe skierowanie na wizyty
do réinych specjalistéw i rehabilita-
cje, zaczelismy sami rehabilitowaé ja
prywatnie i szuka¢ przyczyny takiego
stanu, cho¢ pediatra z oérodka nam
to odradzal i twierdzil, ze céreczka na
wszystko ma jeszcze czas.

Rzeczywisto$¢ okazala si¢ inna - ona
tego czasu nie miata. W wieku 6 mie-
siecy Olcia zaczeta powoli traci¢ umie-
jetnoéci, ktore udalo jej sie do tego
czasu osiggna¢. Nie bede opisywal,
jak to byto doktadnie, bo zbyt wiele by
byto tego pisania i tak naprawde nic
to nie wniesie. Jedyne, co pragniemy
zapamietac z tego okresu, to jej mitos¢
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(do nas, rodzicow i rodzenstwa) oka-
zywana poprzez u$miech, dotyk, stowo
(dwa razy powiedziala ,,meme” i ,tete”)
oraz to piekne, dzieciece, a jednocze-
$nie tak powazne spojrzenie.

W wieku 10 miesiecy Olcia dostala
wyrok - gangliozydoza GM2 - choroba
Sandhoffa [genetycznie uwarunkowa-
na choroba z grupy chordb spichrze-
niowych, polegajaca na gromadzeniu
sie substancji tluszczowej - ganglio-
zydu GM2 w komoérkach nerwo-
wych mozgu - przyp. red.]. Zostala
naszym Aniolem bez skrzydel. Byt to
dla nas bardzo trudny czas, szczegol-
nie, ze juz bytam w 12. tygodniu cigzy
z jej braciszkiem. Cigza powinna by¢
czasem radosci, ale niestety nie dla
nas, bo trudno si¢ cieszy¢, gdy jedno
dziecko moze w kazdej chwili umrze¢,
a nie wiadomo, czy kolejne urodzi sie
zdrowe, czy tak samo chore jak Ola.

Zanim dostaliémy sie pod opieke
hospicjum, nasze zycie toczylo sie tylko
wokot ciaglych wizyt u specjalistow
i w szpitalu oraz codziennej rehabili-
tacji, bez ktorej Olcia nie bytaby w tak
dobrej formie. Kazdy pobyt w szpitalu
zabieral nam jakas$ czastke Olci. A ona,

Wielkanoc z rodzehstwem

Z tatusiem

pomimo tych wszystkich wklu¢,
badan, ¢wiczen, walczyla o kolejny
oddech i kolejny dzien z nami.

Nie chcieli$my juz jej sprawiaé wiecej
bolu i cierpienia, dlatego podpisa-
lismy protokét DNR [dokument
dot. niepodejmowania resuscytacji
w przypadku zatrzymania krazenia
lub oddychania - przyp. red.] i zdecy-
dowali$my sie na opieke hospicjum,
zebySmy mogli by¢ wszyscy razem

w domu. I tak oto w lutym 2020 roku
do naszej rodziny dotaczylo hospicjum
z Agatowej w Warszawie. Dzigki ich
pomocy w opiece nad Olcig nasze zycie
zrobilo si¢ spokojniejsze i w miare
ustabilizowane.

Z jednej strony jestem zla, Ze to ona
»dostala w prezencie” takg chorobe,
a z drugiej ciesze sie, ze wlasnie nas
wybrala na rodzicéw, bysmy pomogli
jej nies¢ ten krzyz. Pokazata nam, jak




cenne jest nasze wspolne zycie, kazda
sekunda, oddech, u$miech, spojrzenie
i gest. Poznalismy cierpienie i bdl, ze
ona odejdzie szybciej niz my, ale dosta-
liSmy tez sile, by moc sie nig opiekowac.
Podarowano nam réwniez Antosie
i Ambrozka, dzigki ktérym mielismy
site, by wstawac z 16zka i dalej zy¢.

Ola byta dla nas catym $wiatem. Dzie-
kujemy Ci, Olciu, za te 5 lat razem,
w zdrowiu i w chorobie, za to, jaka
byta§ cudowna, waleczna, a przede
wszystkim wyjatkowa. Za to, ze byta$
nam dana, bo nikt tak jak Ty nie poka-
zal nam, na czym polega prawdziwa
miloé¢. Ze nie potrzeba bylo stéw,
by wiedzie¢, kiedy bardzo cierpiatas,
kiedy pragnetas ciszy i spokoju, a kiedy
potrzebowalas, by Cie dotkna¢ i przy-
tuli¢. Po prostu by¢ przy Tobie, a nie
obok Ciebie.

Pragne  podzigkowa¢  wszystkim
z hospicjum, ktorzy nam towarzyszyli
w tej piecioletniej wedrdwce. Szczegol-
nie pani Joli [Jolanta Stodownik, pie-
legniarka WHD - przyp. red.], ktora
sie Olcig opiekowala i znosila moje
humory, ksiedzu Wojtkowi [ks. Woj-
ciech Pieniak, kapelan WHD - przyp.
red.] - za to, Ze nam si¢ nie narzu-
cal i nas nie nawracal na sile, pani
Agnieszce [Agnieszka Chmiel-Bara-
nowska, psycholog WHD - przyp.
red] za opieke psychologiczng nad
naszymi dziemi, wszystkim leka-
rzom, pani Magdzie rehabilitantce
[Magdalena Dykiel, fizjoterapeutka
WHD - przyp. red.], pani Dorocie
[Dorota Licau, pracownik socjalny
WHD - przyp. red.] oraz pani Eli

Promienny usmiech

Troskliwa siostrzyczka

i pani Krysi [Elzbieta Tokarska, piele-
gniarka WHD i Krystyna Kowalowka,
asystentka medyczna WHD, obie opie-
kuja sie Grupa Wsparcia Rodzenstwa
- przyp. red.] za $wietne podejécie do
naszej Antosi na spotkaniach Grupy
Wesparcia.

Olciu, gdziekolwiek jeste$, pamietaj,
ze bylas, jeste$ i bedziesz na zawsze
naszym Motylkiem (Olci¢ nazywa-
liSmy tak ze wzgledu na symbolike
tego stowa). Dzigki temu, co wspdl-
nie przezyli$my, odkryliémy w sobie,

Ze mozemy wiecej, mozemy mocniej
czué, pomaga¢ i dawac z siebie. Nigdy
si¢ nie poddatas, nigdy o nic nie prosi-
ta$, a kazdy Twoj usmiech byl jak pro-
mien storica w zimny deszczowy dzien.
Byl nagroda.

Pomimo tego bdlu, smutku i pustki,
ktéry po Tobie zostanie juz na zawsze,
dziekujmy, ze bylismy Twoimi rodzi-
cami i moglismy Ci¢ poznac. Dzig-
kujemy, ze moglismy by¢ z tata przy
Twoich narodzinach oraz wtedy, kiedy
wzielas swoj ostatni oddech i odesztas
do lepszego $wiata bez bdlu i cierpie-
nia. Byli$my przy Twoich narodzinach
i $mierci. Do konca razem. Kochamy
Cie, Motylku.
Ewelina Malewska,
Mama $p. Oli

|

: Ola urodzita sie

: 24.06.2018 .

1 Chorowata na ganglio-
I zydoze GM2 typ O

: (choroba Sandhoffa).
I Pod opieka WHD byta
| 1215 dni.
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grupy wsparcia
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W sobote 1 lipca 2023 r. Dziecieca Grupa Wsparcia w Zalobie wrécila z tygo-
dniowego wyjazdu wakacyjnego. Grupa 19 dzieci i 5 opiekunow spedzila
tydzien w osrodku wypoczynkowym Gawra nad jez. Omulew kolo Nidzicy.

Dzieci spedzaly czas na licznych
zajeciach  sportowo-rekreacyjnych,
korzystajac z oferowanego przez osro-
dek sprzetu wodnego i boisk do gier
zespolowych. Poniewaz pogoda dopi-
sala, dzieci najchetniej przebywaly na
pieknej plazy i ptywaly po jeziorze,
a takze doskonality umiejetnosci gry
w siatkowke.

Puszczanie tédek pamieci

Tradycyjnie, waznym elementem
wyjazdu bylo dzielenie si¢ doswiadcze-
niem straty rodzefistwa i przezywanej
zaloby. Rozmowy na ten temat odby-
waly sie wieczorem - calg grupg oraz
w podgrupach, gdy po dniu pelnym
wrazen i aktywnosci mozna si¢ bylo
wyciszy¢ 1 spokojnie podejmowaé
trudne i bolesne tematy.

s i

Podczas jednego z takich wieczornych
spotkan dzieci narysowaly portrety
swoich zmartych braci i sidstr.

Nastepnego dnia kartki z portre-
tami zamienione zostaly w papie-
rowe todeczki i wspolnie zwodowane
w pobliskim strumieniu. Stojac na
drewnianym mostku dzieci obser-
wowaly powoli odplywajace ,Ldodki
pamieci”.

Dla wszystkich byto to bardzo wzrusza-
jace i zapadajace w pamie¢ przezycie.
Gdy ostatnia t6dka znikneta w oddali,
przyszedl czas na refleksje - dzieci
zgodnie stwierdzily, ze rytual sym-
bolicznego pozegnania ze zmartym
rodzenstwem byt im bardzo potrzebny.

Swoimi wrazeniami z wyjazdu podzie-
lili si¢ z nami jego uczestnicy - Janek
i Amelka.

Beata Bialy

Ta grupa jest dla nas bardzo
wazna

Przez caly tydzien przezywaliémy
bardzo mife chwile, nie brakowato
nam zajecia, kazdy mial zapewniong



Grupa wsparcia z tédkami pamieci

$wietng zabawe, nikt nie zostawal sam.
Widoczna byta wspélpraca mlodszych
i starszych czlonkéw grupy. Wéréd
calego tego wesolo spedzonego czasu
bylo tez miejsce na chwile refleksji
nad tym, co tak naprawde sprawilo, ze
znajdowalismy si¢ wlasnie tam i w tej
wlasnie grupie. Trudny temat naszego
zmarlego rodzenstwa znacznie latwiej
moze by¢ poruszany wsrdd ludzi,
ktorzy przezyli podobna tragedie.
Wlasnie dlatego nasza grupa jest dla
nas tak wazna.

Tego samego zdania sa z pewnoscig
takze ci, ktorzy dolaczyli do nas nie-
dawno. Bardzo szybko zaznajomili sie
zkolegami i kolezankami i sg chetni do
dalszych wyjazdéw. Dzieki nim nasza
grupa bedzie liczniejsza, zatem silniej-
sze bedzie wsparcie dla pojedynczej
jednostki, dla kazdego z nas. Z taka
myslg wrécitem do domu, nie mogac
doczekac sie kolejnego wyjazdu.

Janek

Mamy czas i przestrzen na
Szczere rozmowy

Oérodek Gawra na Mazurach to
wspaniale miejsce, dajace wiele moz-
liwosci do spedzania czasu wolnego.
Moglismy si¢ tam integrowa¢ w spo-
kojnej okolicy. Siatkéwka, gry plan-
szowe, rowerki wodne, kajaki czy

Sptyw kajakowy

wydobywanie gliny to zajecia, ktére
towarzyszyly nam na tym wyjezdzie.
Nie bylo osoby, ktora nie znalazlaby
dla siebie aktywnosci. Rozwigzywa-
nia krzyzéwek podjeli sie nawet naj-
mlodsi! MieliSmy tydzien, aby bawi¢
sie, gra¢ oraz pltywac po jeziorze. Jed-
nakze znalazl sie tez czas na powazne
i szczere rozmowy o zmarlym rodzen-
stwie. To bardzo poruszajace chwile,
ktére s3 nam niezwykle potrzebne.
Wspaniale jest to, ze gdy potrzebujemy
dodatkowego czasu na szczere konwer-
sacje, opiekunowie nam udostepniajg
kawatek prywatnej przestrzeni.

Niestety w koncu przychodzi czas na
powrét. To trudny moment, pora, by
si¢ pozegnaé. Wtedy zaczyna sie odli-
czanie dni i tygodni do nastepnego
spotkania!

Amelka

Wyjazd dofinansowany
zostat z darowizny
Fundacji PGE.

Bardzo dziekujemy!

Kwartalnik Fundacji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci nr 3 (105) wrzesier 2023 r.
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Na planie
filmowym

Kiedy w kwietniu aktorka filmowa i teatralna, Milena Suszynska, zorganizo-
wala warsztaty teatralne dla Grupy Wsparcia Rodzenstwa WHD, obiecala, ze
zaprosi naszych podopiecznych na plan filmowy. Stowa dotrzymala!

25 lipca Mtodziezowa Grupa Wspar-
cia w Zatobie udata si¢ do Konstancina
pod Warszawa, gdzie ekipa filmowa
TVP krecifa kolejny odcinek serialu
»Lesniczéwka”. Na planie czekala na
naszych podopiecznych pani Milena
Suszynska, ktora w filmie tym gra role
Edyty Galek.

Grupa spedzita w Konstancinie kilka
godzin, podgladajac prace filmowcow

)
|

IS A

i

i odkrywajac caly, niezwykle zlozony
proces kreowania filmowej rzeczy-
wisto$ci. Wyjasnienia pani Mileny
pozwolity mlodym ludziom zrozu-
mieé, na czym polega praca poszcze-
golnych czlonkéw ekipy filmowej - od
charakteryzacji, po realizacje dzwigku.
Jak sami moéwili, ogladanie opowiesci
o mieszkancach Lesniczowki z dru-
giej strony kamery bylo fascynujacg
przygoda.

Grupa wsparcia przed wyjazdem do Konstancina

- Bardzo jestesmy wdzigczniza to zapro-

szenie - moéwi Dorota Licau, opiekunka
grupy. - Zawsze staramy sie, by grupa
wsparcia w zalobie petnita takze rolg
edukacyjng. Gdy organizujemy jakies
wyjazdy, wybieramy miejsca i zajecia,
ktére pomagajg naszym podopiecznym
w poszerzaniu horyzontéw, rozbudza-
niu nowych zainteresowari czy pasji.
Wizyta na planie filmowym to dla nich
fantastyczne przezycie. Mato kto ma do
tego okazje, a nam si¢ udato! Wielkie
podzigkowania nalezq si¢ pani Milence
Suszynskiej. Poswigcita nam duzo czasu
i uwagi, cho¢ przeciez tego samego dnia
musiata na planie filmowym wykony-
wac swoje aktorskie obowigzki. Jestesmy
jej za to bardzo wdzigczni!

Kazdy z uczestnikéw grupy otrzy-
mal od ekipy filmowej maly upomi-
nek, ktéry bedzie mila pamigtka z tego
wyjatkowego wydarzenia. Dzigkujemy
calej ekipie serialu ,Le$niczéwka”,
ktora przyjeta naszych podopiecznych
z ogromng zyczliwoscig i cierpliwoscia.

Beata Bialy



swiatowy Dzien Fizjoterapil

Czym jest fizjoterapii, jaka role odgrywa w hospicjum i dlaczego jest wazna pojec fizjoterapia i rehabilitacja. Czy
nie tylko dla pacjentow. Rozmowa z Malgorzata Lipinska, rehabilitantka faktycznie sa to pojecia tozsame?
Warszawskiego Hospicjum dla Dzieci. A jesli nie, to jaka jest roznica?

Beata Bialy: Rozmawiamy z okazji labym zacza¢ od pytania troche Malgorzata Lipinska: Rehabilitacja
Swiatowego Dnia Fizjoterapii, ktéry —porzadkujacego. Czesto mozna si¢ jest pojeciem zdecydowanie szerszym.
przypada 8 wrzesnia. Dlatego chcia- spotka¢ z wymiennym stosowaniem Kiedy$ popularny byl termin ,reha-

bilitacja ruchowa”, ktory mozna by
| n uzna¢ za synonim fizjoterapii. Obec-

nie fizjoterapie rozumie si¢ jako zabiegi
medyczne dotyczace ciata, wykorzy-
stujace rozne formy energii - kinetycz-
nej, cieplnej, mechanicznej... Chodzi
o usprawnianie i utrzymywanie ciala
w jak najlepszej formie, takze przy
uzyciu roznego rodzaju urzadzen tera-
peutycznych. Natomiast rehabilitacja,
tak jak ja ja pojmuje, nie dotyczy
wylacznie ciala, tylko jego komfortu
W najszerszym rozumieniu tego stowa
- dotyczy takze psychiki czy sytuacji
spolecznej pacjenta. Rehabilitacja to
dazenie do catkowitego dobrostanu
mozliwego do osiggniecia w danym
momencie zycia.

W takim razie jak okreslilabys siebie
sama - jako fizjoterapeutke czy reha-
bilitantke?

Bardziej jako rehabilitantke. Bo nigdy
nie pracujemy tylko z cialem. A juz na

Matgorzata Lipiriska z podopiecznym

Kwartalnik Fundacji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci nr 3 (105) wrzesier 2023 r.
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pewno nie tu w hospicjum gdzie sty-
kamy sie z wyjatkowymi pacjentami.

Skoro juz nawigzala$ do pracy
w hospicjum, to chcialabym ci zada¢
dwa pytania: po pierwsze, dlaczego
wybralas zawod rehabilitantki, a po
drugie, co cie sklonilo do podjecia
pracy wlasnie w hospicjum dla dzieci?
Dla $cistosci - gdy wybieralam kie-
runek studiéw, pelna nazwa brzmiata
rehabilitacja ruchowa. Dlaczego akurat
to? Coz, wydawalo mi sie, ze wérdd tak
zwanych zawodéw medycznych ten
da mi duza niezalezno$¢, samodziel-
nos¢. Pamietajmy, Ze méwimy o $wia-
domosci dziewietnastolatki [$miech].
To byl poczatek lat 80. i gama kie-
runkéw medycznych tez nie byla tak
szeroka jak dzi$. Do tego dochodzity
pewne predyspozycje manualne, ktére
w tym zawodzie bardzo si¢ przydaja.
Natomiast, jesli chodzi o hospicjum...
Z jednej strony to byt troche przypa-
dek. Wezesniej, ponad 20 lat pracowa-
tam na dziecigcym OIOM-ie.

Tu mata dygresja. Fizjoterapeuci ,,0io-
mowi” to bardzo specyficzny ,gatu-
nek” [$émiech]. My sie nie boimy
trudnych pacjentéw. Chcialam pra-
cowa¢ w miejscu, w ktérym mogla-
bym wykorzysta¢ swoje umiejetnosci
w pelni. A gdzie mozna znalez¢ trud-
niejsze przypadki niz wtasnie w hospi-
cjum? Nasi pacjenci choruja przeciez
na bardzo cigzkie, a takze rzadkie
choroby.

A jak dlugo pracujesz w hospicjum?
Pie¢ i pot roku.

Jaka jest rola fizjoterapeuty, a raczej
rehabilitanta w hospicjum domowym
dla dzieci? Podobnie jak pielegniarki
i lekarze, ty i pozostala dwojka
naszych rehabilitantéow codzien-
nie jezdzicie do pacjentow. Co tam
robicie?

Nasze podstawowe zadanie to bardzo
szeroko pojeta fizjoterapia oddechowa,
czyli utrzymanie drég oddechowych
i funkcji oddychania pacjenta na moz-
liwie najwyzszym poziomie. Robimy to
przy uzyciu roéznych metod - zaréwno
manualnych, jak i z wykorzystaniem
specjalistycznych urzadzen, np. inha-
latorow, ssakéw czy asystorow kaszlu.
Do tego dochodza ¢wiczenia ruchowe
i pozycje ulozeniowe. Wigkszoé¢
naszych pacjentéw nie porusza sie

Z wizytg u pacjenta, Oliwiera

samodzielnie, trzeba wiec zadbal
o to, by znajdowali sie w odpowied-
niej pozycji, nie mieli odlezyn i przy-
kurczéw. U najmiodszych pacjentow
stosujemy fizjoterapie psychoruchows,
ktéra wplywa na uktad nerwowy.

Ale to wszystko to dopiero poczatek.
Bo potem dochodzimy to tego, co nie
jest juz fizjoterapia, ale wlasnie reha-
bilitacjg. I to nie tylko w kontekscie
samego pacjenta, ale calej rodziny.
Rozmowa z rodzicami, z rodzen-
stwem, dbanie o wszystkich. Calkiem
niedawno zbieralam na lace kwiaty,
zeby pomdc siostrze jednego z pacjen-
tow zrobi¢ zielnik [$miech].

Z tego, co mowisz, wynika, ze dzie-
dzina, ktora si¢ zajmujesz, jest nie-
zwykle szeroka. Czy w przypadku
fizjoterapii mozna méwi¢, podobnie
jak medycynie, o specjalizacji?

Tak, przy czym konczac szkolte, mamy
wiedze ogdlna. Specjalizacja nastepuje
juz w konkretnym miejscu pracy. Jesli
ktos pracuje tylko z dzie¢mi lub tylko
z dorostymi, sitg rzeczy staje sie spe-
cjalista w tym zakresie. Tu, w hospi-
cjum, teoretycznie mamy do czynienia
z dzie¢mi, ale tak naprawde spektrum
wieku jest szerokie - od noworod-
kéw po dorostych. Dlatego musimy
zachowywa¢ wiedze szeroka i umie¢
postepowaé z pacjentami na réznych
etapach zycia. To ma tez te dobra
strone, bo kazde z naszej tréjki moze
jecha¢ do dowolnego pacjenta. Pracu-
jemy bardzo podobnie.

Czy uczycie rodzicow jakichs czynno-
$ci fizjoterapeutycznych?

Oczywiscie! Trzeba pamietaé, ze my
jeste$my u danego pacjenta raz — dwa
razy w tygodniu. A fizjoterapia ma to
do siebie, ze musi by¢ wykonywana



systematycznie, bo inaczej nie przynosi
skutkéw. Dlatego musimy uczy¢ rodzi-
céw wykonywania tych czynnosci -
zarowno fizjoterapii oddechowe;j,
jak i ruchowej. Nie jest to wcale
tatwe, niektore czynno$ci wymagaja
wyczucia, a takze doswiadczenia. Na
przyklad, w ramach fizjoterapii odde-
chowej, uczymy rodzicéw oklepywa-
nia. Chodzi o uderzanie dlonig lub
specjalna maseczka (gumowg czy sili-
konowg) w klatke piersiowa i plecy,
zeby zalegajaca tam wydzielina ode-
rwala sie i byla latwiejsza do ewaku-
acji. To si¢ wydaje banalne, ale sila
oklepywania musi by¢ rézna, w zalez-
noéci od wagi, wieku czy stanu neu-
rologicznego pacjenta. U pacjentow
»duzych” wlasciwie nie ma z tym
problemu. Gorzej w przypadku nie-
mowlat, gdzie potrzebne jest znacznie
wieksze wyczucie.

Jak tego uczycie?

Moéwimy: ,Prosze postucha¢, jak to
powinno brzmie¢.” Rodzice czesto si¢
boja, ze zrobig to zbyt mocno. I oczy-
wiscie, nie chodzi o to, zeby na ciele
dziecka pozostaly po tym zabiegu
$lady uderzen, ale tez nie moze to by¢
glaskanie. Demonstrujemy, ¢wiczymy,
na przyklad na plecach rodzicow.
Uczymy tez ¢wiczen rehabilitacyj-
nych czy wlasciwego sposobu ukfada-
nia dziecka. Tu warto podkresli¢, ze

W trakcie fizjoterapii

nie kazda pozycja ulozeniowa, jaka
stosujemy, jest od razu przez dziecko
akceptowana. Poczatkowo bywa nie-
wygodna. I tu sie zaczyna problem, bo
dla rodzica negatywna reakcja dziecka
jest trudna do przyjecia. A my wiemy
doskonale, ze przy systematycznym
stosowaniu takiej pozycji, po pewnym
czasie przyniesie ona ulge i dziecko
ja zaakceptuje. Potrzeba wiec czasu
i konsekwencji.

Uczymy rodzicow takze i tego, jak
wykonywaé  ¢wiczenia, zwlaszcza
Z pacjentami starszymi i cigzszymi,
by samemu nie zrobi¢ sobie krzywdy.
A nawet wspomniane oklepywanie
moze by¢ przyczyna urazu, jesli wyko-
nuje si¢ je niewlasciwie.

Czyli mozna powiedzie¢, ze wasza
rola jako fizjoterapeutow nie ograni-
cza sie do pacjentow, ale obejmuje tez
rodzicow?

Jak najbardziej. Opieka nad nieule-
czalnie chorym dzieckiem moze trwac
wiele lat. Zeby rodzice mogli ja sprawo-
wa¢, sami muszg by¢ w dobrej formie.
Staramy si¢ im w tym pomoc.

Co w pracy w hospicjum jest dla
ciebie najtrudniejsze?

Chyba najtrudniejsza jest swiadomo$¢,
ze lepiej juz niestety bylo. Obserwo-
wanie, jak stan pacjenta si¢ pogarsza.

Wiemy, ze to jest nieuniknione,
w koncu to hospicjum, ale mimo
wszystko to trudne, bo trudne to jest
dla rodzicéw. Wczesniej pracowalam
w miejscu, gdzie miatam do czynie-
nia gléwnie z chorym, a w niewielkim
stopniu z rodzicami. Tu te proporcje s3
zupelnie inne. Kiedy zaczelam prace
w hospicjum i jezdzitam na wizyty
z pielegniarkami i z Mackiem, piele-
gniarzem, niesamowite bylo dla mnie
to, w jak naturalny i prosty sposob oni
potrafig rozmawia¢ z rodzicami o tych
niezwykle trudnych sprawach. Bytam
i jestem dla nich pelna podziwu. Ja
tego jeszcze nie umiem, ale po tych
pieciu latach juz lepiej odnajduje sie
w krytycznych momentach.

Tu chee powiedzie¢ co$ bardzo waz-
nego. Bytam przy smierci wielu pacjen-
tow. Takze wczeéniej, w szpitalu. Ale
tu zrozumiatam, jak bardzo hospi-
cjum potrafi ten czas odchodzenia
uczyni¢ spokojniejszym. Kiedy zbliza
si¢ koniec, mozemy zastosowaé wiele
srodkow - czy to farmakologicznych,
czy psychologicznych, by $mier¢ nie
niosta bélu, byta tagodna i spokojna.

Jak juz wspomnialam na poczatku,
rozmawiamy z okazji Dnia Fizjotera-
pii. To twoje swieto. Czego by$ przy
tej okazji zyczyla sobie i swoim kole-
zankom i kolegom po fachu?

Na pewno zyczylabym nam wszyst-
kim, zeby$Smy w opiece medycznej
nad pacjentem mieli wlasciwe miejsce,
zeby$my nie byli na jej marginesie, ale
stanowili jej cze$¢. Zeby dostrzezono,
ze my tez mamy pacjentom duzo do
zaoferowania i mozemy do procesu
leczenia wiele wnie$¢. Zebyémy byli
partnerami, co nie zawsze ma miejsce,
cho¢ to si¢ chyba powoli zmienia.

Co Malgosia Lipinska robi w wolnym
czasie? Masz jakie$ hobby czy pasje,
ktora ci pozwala odreagowa¢ trudne
momenty w pracy?

Lubie urzadzaé wnetrza. Moglabym
sie¢ co chwila przeprowadzaé, zeby
mdc aranzowal nowe pomieszcze-
nia [$miech]. Po prostu to uwielbiam!
Zresztg robie to nawet i w pracy.

No tojacizycze z okazji twojego $wieta,
zeby$ miata jak najwiecej takich miejsc
do urzadzania. A jesli sie bede prze-
prowadza¢, z pewnoécig sie do ciebie
zglosze. Dzigkuje za rozmowe!
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Pojawiajace si¢ nowe metody leczenia eksperymentalnego i mozliwos¢ zasto-
sowania sprzetu, ktory zastepuje prace uszkodzony narzadow, sprawiaja, ze
wszystko wydaje si¢ wyleczalne. O tym, Ze tak nie jest, i jak si¢ komuniko-
wac z rodzicami chorego dziecka, méwily w Centrum Zdrowia Dziecka Iwona
Bednarska-Zytko i Agnieszka Chmiel-Baranowska.

22.06.2023 r. dr n. med. Iwona Bed-
narska-Zytko i psycholog Agnieszka
Chmiel-Baranowska (obie z WHD)

spotkaly sie z lekarzami i pielegniar-
kami z Oddzialu Neonatologii, Pato-
logii i Intensywnej Terapii Noworodka

Agnieszka Chmiel-Baranowska

i Niemowlecia IP CZD. Spotkanie
mialo na celu przekazanie zespolowi
oddzialu podstawowych informacji
dotyczacych pediatrycznej domowej
opieki paliatywnej oraz przygotowy-
wania rodzicow do przejscia pod taka
opieke. Towarzyszaca spotkaniu pre-
zentacja nosita tytut ,Przekazywanie
rodzicom informacji o potrzebie obje-
cia dziecka opiekg paliatywna”.

- Zaproszenie z Centrum Zdrowia
Dziecka byto dla nas mitg niespodziankg
- moéwi Agnieszka Chmiel-Baranow-
ska. - Inicjatorkg i koordynatorkg spo-
tkania byla psycholog z Oddziatu
Neonatologii, Kamila Leszczytiska-Iwa-
nicka. Pani Kamila, sama bedgc zainte-
resowana opiekqg paliatywng i opierajgc
sig na doswiadczeniu pracy z rodzicami
nieuleczalnie chorych dzieci, zadekla-
rowata che¢ odbycia szkolenia w naszej
fundacji. Wyrazita tez nadzieje, ze
nasze spotkania z zespotem CZD bedg
miaty charakter cykliczny. W czerwcu
wykonalismy pierwszy krok.

Komentujac wyktad i towarzyszaca mu
dyskusje, dr Iwona Bednarska-Zytko,
moéwi: - Cho¢ do naszego hospicjum
domowego przyjmujemy dzieci miedzy



innymi z tego wlasnie oddziatu, leka-
rze nadal majg potrzebe rozmowy
o tym, czy i w jaki sposob przekazywal
dzieci do placowki opieki paliatywnej.
Pojawiajgce si¢ nowe metody leczenia
eksperymentalnego i mozliwos¢ zasto-
sowania sprzetu, ktory zastepuje prace
uszkodzony narzgdéw (np. respirator),
sprawiajg, ze wszystko wydaje si¢ wyle-
czalne. Tak niestety nie jest. Na Swiat
ciggle przychodzg dzieci z cigzkimi
wadami uktadu nerwowego i z innymi
chorobami, ktorych wspélczesna medy-
cyna nadal nie potrafi wyleczyé. Wtedy
najlepszq opcjq jest opieka paliatywna.
I trzeba umiel te informacje przekazac
rodzicom pacjenta.

Dr lwona Bednarska-Zytko

Budowanie wigzi miedzy persone-
lem hospicjum a podopiecznym i jego
rodzing jest procesem, nie zaczyna sig
na 5 minut przed Smiercig - dodaje
Agnieszka Chmiel-Baranowska. - Stgd
tak wazne sq rozmowy na temat roz-
poznania i rokowania co dtugosci
zycia i przebiegu choroby. Te rozmowy
budujg zaufanie miedzy podopiecznym
i jego rodzing a czlonkami zespolu.
Staramy si¢ w nich byé przygotowani
na chwile ciszy, milczenie, a takze na
powtarzajgce si¢ pytania oraz niedo-
wierzanie, ze rokowania mogg by az
tak zte.

W swojej prezentacji prelegentki pod-
kreslaty wage wiasciwej komunikacji

z rodzicami chorego dziecka i przed-
stawily =~ praktyczne  informacje
metodologiczne - kto powinien prze-
kazywa¢ trudne informacje, gdzie
i kiedy (w jakich okolicznosciach) taka
rozmowa winna mie¢ miejsce oraz jak
powinna przebiegaé. - Na przykiad,
nie powinno sig takiej rozmowy prze-
prowadzaé ,w biegu”, na szpitalnym
korytarzu, w obecnosci innych osob.
- mowi Agnieszka Chmiel-Baranow-
ska. - Koniecznie trzeba tez uwzgled-
ni¢ mozliwosci percepcyjne rodzicéw,
ktére w pierwszym momencie mogg by¢
bardzo ograniczone.

Na koniec spotkania przedstawicielki
WHD  zaproponowaly  zespolowi
Oddzialu Neonatologii wspdtprace
w zakresie pomocy rodzicom w ada-
ptacji do warunkéw domowych po
dtugotrwalej hospitalizacji.

Beata Bialy,
Iwona Bednarska-Zytko
Agnieszka Chmiel-Baranowska

Czy wiesz ze...

Pacjenci, ktérzy
rozumiejg swoich
lekarzy, sg bardziej
sktonni do uznania
swoich problemoéw
zdrowotnych, ro-
zumienia opcji le-
czenia, modyfikuja
swoje zachowania
zgodnie z sugestia-
mi lekarzaiidg za
jego wskazaniami.

Badania pokazaty,
ze efektywna komu-
nikacja lekarz - pa-
cjent moze poprawic
zdrowie pacjenta,
podobnie jak niekto-
re leki.

John M. Travaline
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- Najwazniejsz

Mateusz Rézanski: Sytuacja nieule-
czalnej choroby dziecka jest drama-
tyczna dla kazdego. Jednak duzo
wiecej wiemy o tym, jak z taka sytu-
acja radza sobie mamy. Co z ojcami,
jak oni odnajduja sie, gdy ich upra-
gnione dziecko jest nieuleczalnie
chore?

Ireneusz Kalisiak: Inaczej opieke nad
dzieckiem sprawuje mama, a inaczej
tata. Miejsce mamy i taty wyglada
u chorego i u zdrowego dziecka mniej
wiecej tak samo. Bardzo rzadko zdarza
sie, Ze to mezczyzna jest osobg prze-
wodnig w opiece paliatywnej, najcze-
$ciej pomaga on kobiecie, zarabia na
utrzymanie domu - bo to mamy naj-
czedciej rezygnuja z pracy, sa na zwol-
nieniach. Role mamy i taty sg tak samo
wazne, ale jednocze$nie bardzo rézne
i duzo wiekszy udzial w opiece majg
mamy.

Czy na diagnoze nieuleczalnej cho-
roby dziecka ojcowie reaguja inaczej
niz kobiety?

Taka diagnoza to cios dla obojga

rodzicéw. Jednak to kobieta zazwyczaj
jest blizej dziecka emocjonalnie i to
ona ponosi najwiekszy koszt emocjo-
nalny, bardzo to przezywa, rozpacza.
Jednak to nieprawda, ze mezczyZni nie
placza. Po prostu przezywaja to bar-
dziej w sobie. Tata, ktéry dowiedziat sie
o nieuleczalnej chorobie dziecka, naj-
czesciej usigdzie gdzie$ z boku, pogada
sam ze sobg, albo z bardzo bliskim
przyjacielem. Ojcowie unikajg rozméw
na temat choroby dziecka z innymi
cztonkami rodziny. Bo mezczyzna naj-
czgdciej czuje sie tym silniejszym ogni-
wem w rodzinnym tanicuchu.

Ale nawet najsilniejszy mezczyzna
jest sltabszy niz nieuleczalna choroba
dziecka.

Dazy pan do tego, jak mezczyZni sobie
z tym radzg. Bardzo rzadko zdarza sig,
ze mezczyzna ucieka w alkohol. O wiele
czesciej uciekaja w prace. Przed cho-
robg taki tata spedzal w pracy osiem
godzin. Po diagnozie zaczyna szukaé
dodatkowych zajeé, by wyjs¢ z domu
na jak najdluzej. Oczywiscie angazuje

y.ob
taty - by¢ przy dziecku

Najgorszg trauma dla dziecka jest to, gdy jego tata po prostu zawinie si¢
i zniknie z jego Zycia - méwi nam w wywiadzie Ireneusz Kalisiak, wiceprezes
Fundacji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci (WHD).
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sie tez w opieke, robi zakupy, pomaga
w domu, ale najczestsza strategia jest
uciekanie w prace.

A przez te 30 lat funkcjonowania
hospicjum - co si¢ nie zmienilo? Tyle
przeciez si¢ méwi o angaiowaniu
sie ojcow w wychowywanie dzieci,
o tacierzynstwie.

To akurat przez te lata si¢ nie zmie-
nia. Jedyna réznica, ze kiedy$ nie byto
internetowych grup wsparcia, z kto-
rych korzystaja i tak gléwnie kobiety.
Jednak dalej schemat, w ktérym tata
ucieka w prace, jest taki sam. Tu warto
zauwazy¢, ze w rodzinach, gdzie byto
tylko jedno dziecko, po jego zgonie
rodzice czesto sie rozchodzg.

Z czego to si¢ bierze?

Z wzajemnego obwiniania sie, kidtni
0 to, po ktérym z rodzicéw dziecko
odziedziczylo wadliwy gen, przez kogo
zachorowalo. Zaczyna si¢ od takich
rzuconych mimochodem uwag, potem
jedna awantura, za nig kolejne i final-
nie kazde idzie w inng strone. Teraz jest
to szczegolnie czeste, bo wiele jest par
nieformalnych, wigc mama i tata po
prostu pakuja swoje rzeczy do walizki
i kazde idzie w swoja strone.



A kto inicjuje te awantury?

Tego nie wiem. Trudno si¢ na ten temat
wypowiada¢. Chocby dlatego, ze na
prowadzone przez nas grupy wsparcia
mezczyzni przychodza bardzo rzadko.

Domysla si¢ pan dlaczego? Moze
po prostu ta forma pomocy jest dla
nich nieatrakcyjna? Moze potrzebuja
czego$ innego?

Kiedy$ robiliémy tak, ze z rodzicami
spotykalismy si¢ we trojke - ja, pani
psycholog i ksigdz. Ja zabieralem mez-
czyzn, a kobiety zostawaly z panig
psycholog i z ksiedzem. Rozmawiali-
$my przez 3 godziny, a potem siadali-
$my razem. Podczas takich wspdlnych
rozméw mowily gtownie kobiety.
Faceci gléwnie milczeli lub przytaki-
wali. Moim zdaniem mezZczyzni naj-
czesciej wstydzg sie méwi¢ publicznie
przy innych.

Bo nas socjalizuje si¢ do rozwiazy-
wania problemdéw, a nie mowienia
o nich.

Mezczyzni potrafig rozwigzywaé pro-
blemy techniczne i bytowe, ale w wigk-
szodci nie s3 w stanie rozwigzywac
probleméw emocjonalnych. Nieraz
zdarza sie, ze kobiety skarzg sie, ze
dopiero u nas mogg si¢ wygada¢, bo
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Ireneusz Kalisiak

w domu s3 uciszane i stysza, ze nie
powinny tak bez przerwy gadac i roz-
drapywac ran.

Mezczyini wolg milczec?

W domu. Wsréd kolegow i przyjaciot
jest inaczej. Rowniez podczas spotkan
ze mng potrafig si¢ rozgadaé. Bardzo
rzadko, ale zdarza sie to tez na grupach
wsparcia.

O czym wtedy mowia?

O wszystkim. Od momentu narodzin
dziecka, przez diagnoze, rozpoczecie
leczenia i jego przebiegu po zgon i to,
co jest po nim, czyli zupelnie nowg
rzeczywisto$¢. Jesli miatbym podac¢
to w liczbach to na 10 stéw o chorobie
dziecka, jedno wypowiadane jest przez
meZCzyzne.

Mezczyini raczej uzalaja si¢, gnie-
waja, skarza?

Nie wiem, jak jest w domach, ale na
spotkaniach w hospicjum najczeéciej
mowig o cigzarze, z jakim sie zmagaja.

Jak oni sobie radza z tym ci¢zarem?
Mam wrazenie, Ze kobiety wypraco-
waly sobie swoje sposoby - chocby
internetowe grupy wsparcia, gdzie
prym wioda panie.
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Te grupy, stworzone przez kobiety dla
kobiet, s3 bardzo mocne. Niektore
panie potrafig spedzi¢ cale noce na
rozmowach z innymi czlonkiniami.
O takich grupach dla mezczyzn, przy-
znam, ze nie styszalem.

Wiem, Ze s takie grupy, ale jest ich
nie za wiele.

Kobiety duzo czesciej tez korzystajg
z pomocy psychologéw, psychiatréw.
Mezczyzni bardzo rzadko siegaja po
takie wsparcie. Jak juz wspomniatem,
czasem, cho¢ bardzo rzadko, siegaja po
alkohol. Tylko trudno powiedzie¢, czy
problem z alkoholem u danego mez-
czyzny wystapil dopiero po diagno-
zie dziecka, czy byl juz wczeéniej, bo
o tym nie méwia. Mamy pod opieka
rodzine, gdzie ojciec ma problem
z alkoholem i narkotykami, ale trudno
powiedzie¢, czy nie mial go tez przed
chorobg dziecka.

Po drodze minglem pana, ktéry
kiedys korzystal z waszego wsparcia,
a dzi$ jest wolontariuszem.

Ja tez do hospicjum przyszedlem po
$mierci syna, jako wolontariusz. Takich
jest nas w hospicjum trzech, a jeden
z nich jest nawet opiekunem wolon-
tariuszy. Wszystko, co powiedziatem

Kwartalnik Fundacji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci nr 3 (105) wrzesier 2023 r.



Kwartalnik Fundacji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci nr 3 (105) wrzesieri 2023 r.

w naszej rozmowie, powiedziatem
ze swojego doswiadczenia. Czasy sie
zmieniajg, ale to, jak ludzie przezywaja
chorobe dziecka i zalobe po jego stra-
cie, pozostaje niezmienne. Nie da rady
zamkna¢ sie w klasztorze i odcigé od
tego, co bylo. Zaloba to proces, ktory
opisano w milionie ksigzek i ktory
pozostaje niezmienny. Jedyne, co sie
przez te moje prawie trzydziesci lat
w hospicjum zmienilo, to pojawienie
sie internetowych grup wsparcia.

Czy widzi pan potrzebe jakich$ roz-
wigzan systemowych, skierowanych do
rodzicéw, a w szczegolnosci do ojcow,
ktorych dzieci korzystaja ze wsparcia
hospicjum?

Nie da rady stworzy¢ jakiego$ planu
wsparcia, gdzie punkt po punk-
cie byloby opisane, jak radzi¢ sobie
wtakiej sytuacji. To wszystko sg bardzo
indywidualne sprawy, bo kazdy prze-
zywa zalobe na swoj sposdb. Psycho-
logowie i terapeuci prébujg stworzy¢
jakies rozwigzania dla wszystkich, ale
to im si¢ najczedciej nie udaje. Do kaz-
dego rodzica trzeba podchodzi¢ indy-
widualnie, trafi¢ do niego i wyczu,
jak im pomoéc. Cho¢ musze przy-
znaé, ze najlepiej rodzice pomagaja
sobie nawzajem. Stad taka potrzeba

Ojcowska mitos¢

nie

grup wsparcia. Kiedys, gdy jeszcze nie
bylo ich w Internecie, na prowadzone
przez nas grupy pochodzilo nawet po
30-40 osob. Kobiety czesto tworzg
tez grupy samopomocowe i spotykaja
sic w wolnym czasie w kawiarni czy
cukierni i rozmawiaja o swoich proble-
mach. A to dlatego, ze nie mogg o tym
rozmawia¢ z bliskimi, bo ci nie chcg juz
stucha¢ o chorobie czy $mierci dziecka
i gdy na ekranie komorki widzg, ze
dzwoni do nich taka mama, po prostu
nie odbierajg, bo ,ta znowu bedzie
nudzita”. My w hospicjum staramy sie
tworzy¢ takie grupy samopomocowe,
nie dzialamy wedtug zadnych ksigzko-
wych schematéw, ale odpowiadamy na
biezace potrzeby rodzicéw.

Co by pan doradzit ojcom, ktorzy dowie-
dzieli si¢ o diagnozie swojego dziecka?

Przede wszystkim musza spelni¢ swoj
obowigzek. Musza wspiera¢ swoja
partnerke, angazowaé sie w opieke
nad dzieckiem i co najwazniejsze by¢
z nim. Nikt nie pomoze rodzinie tak
jak ona sama. Najgorsza trauma dla
dziecka, jest to, gdy jego tata po prostu
zawinie si¢ i zniknie z jego zycia. Sami
mieliémy taki przypadek, gdy tata
po prostu ulotnit sie, zmienit adres,
numer telefonu i pojawit sie dopiero na

pelno\sprawni.pl

pogrzebie corki. Tu nie chodzi nawet
o samg partnerke, tylko wlasnie o to
dziecko, ktore powinno mie¢ poczucie
bezpieczenstwa i stabilnosci rodziny.
Ono musi wiedzie¢, ze rodzic bedzie
przy nim podczas leczenia, przyjmo-
wania chemii, ze bedzie moglo zlapaé
go za reke, porozmawial. To jest
potowa sukcesu w leczeniu.

A kiedy tata czuje juz, Ze nie daje rady, ze
to powyzej jego mozliwosci?

Nie umiem odpowiedzie¢ na to pyta-
nie. Ja nie mialem takiego momentu.
Teraz by¢ moze wyglada to inaczej,
cho¢by dlatego, ze obecnie lekarze
bardzo wprost méwig o diagnozie,
o szansach dziecka na przezycie. Tiu-
maczg rodzicom, jak bedzie wygla-
dalo leczenie etc. Wielu rodzicow
stara si¢ wierzy¢, ze dzieci nie zdajg
sobie sprawy ze swojego stanu. Jednak
to nieprawda, gdy koncza si¢ odwie-
dziny i dzieci zostaja same, rozmawiajg
miedzy soba - o lekach, ktore przyj-
mujg, o swoich chorobach, o tym, jakie
szanse majg na przezycie. Zdarza sie,
ze mowig do rodzicow wprost, Ze nie
powinni plaka¢, ze wiedzg, w jakim sg
stanie.

I w tym najwazniejsza jest obecnosc¢
rodzicow.

Widziatem kiedys takiego Krzysia, do
ktérego babcia przyjezdzata raz w mie-
sigcu. Mama, jak to si¢ mowi, ,,poszla
w tango gdzies” w Polsce, a taty nie
widzialem przy nim nigdy. Ten dzie-
ciak byt osamotniony i zmart przy pie-
legniarce, ktéra byla przy nim przez
calg noc. Chlopiec umart, nie majac do
kogo si¢ przytuli¢, zkim porozmawiac,
komu sie przed $miercig wyzalic.

Wywiad zostat przeprowadzony przez
Mateusza Rézatiskiego i opublikowany
23.06.2023 1. na portalu Integracja.pl.
Dzigkujemy redakcji za mozliwos¢
zamieszczenia tekstu w naszym
kwartalniku.
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Tak sie zlozylo, ze do pisania tego felietonu zasiadlam w sobote 15 lipca,
ktéry to dzien jest - jak glosi Wikipedia - Swiatowym Dniem bez Telefonu
Komdrkowego.

»Swieto” to wymyslili ponoé internauci
i podejrzewam, ze - o, ironio! - oglo-
sili je $wiatu wlasnie przy pomocy tego
cwanego urzadzenia zwanego smart-
fonem. Notabene, ciekawe, ilu sposréd
inicjatoréw zastosowalo si¢ do tego
postulatu i na jak dlugo starczyto im
zapatu.

Inicjatywa, sama w sobie, na pierwszy
rzut oka wydaje si¢ bardzo sensowna,
zwazywszy, ile godzin zycia spedzamy,
gapiac si¢ w komorke, niekoniecznie
w celu komunikowania si¢ ze $wiatem,
a raczej po to, by biernie i zachtannie
asymilowaé to, co éw $wiat ma nam
do zakomunikowania. Czasem mam
wrazenie, ze cala ludzkos§¢ powoli, acz
nieuchronnie przeobraza sie z homo
sapiens w co$ w rodzaju gabek spuch-
nietych od niewyselekcjonowanych
i catkowicie zbednych informacji.

Kiedy wiec z ekranu laptopa wysko-
czyla ku mnie wiadomo$¢ o tym
pozytecznym  $wiecie, natychmiast
podzielitam sie tg informacja z synem,
ktéry w mojej (podkreslam: mojej)
opinii powinien co rychlej schowac
smartfon do szuflady i $wietowaé Dzien
bez Komérki w blogim przeswiadcze-
niu, ze jego komorki mézgowe doznaja
cudownego oczyszczenia, a $wiat staje
sie lepszy, bo pozbawiony (wprawdzie
tylko na jeden dzien, ale to zawsze co$)
informacyjnego szumu.

Niestety, syn wyrdst juz dawno z wieku,
gdy opinia mamusi jest niczym prawda
objawiona. Jak powinnam byla przewi-
dzie¢, nie do$¢, ze komérki nie schowal,
to jeszcze poczestowal mnie wyktadem
o tym, jak to technologia jest co do
zasady neutralna i tylko od nas samych
zalezy, jak z niej korzystamy. ,Moze
zadzwon (Ha! Hal) - powiedziat - do

waszej hospicyjnej pielegniarki dyzur-
nej i zasugeruj jej, by zaczela $wietowac
Dzien bez Telefonu Komorkowego™!

Cho¢ odpowiedz ociekala sarkazmem,
trudno bylo nie dostrzec, ze co$ jest na
rzeczy. Pielegniarka dyzurna bez tele-
fonu to jak, jak... Wyobraznia natych-
miast podsuneta mi obraz wszystkich
mozliwych stuzb pomocowych i ratow-
niczych, ktére na hurra pozbywaja sie
telefonéw komoérkowych i radosnie
$wietuja wyzwolenie z pet technologii.
Analogia do wylania dziecka z kapielg
sama pcha sie do glowy.

I pomyslalam sobie, ze wszystko spro-
wadza si¢ do stynnego ,Zna proporcja,
Mocium Panie”. A takze do wlasciwego
sformutowania postulatu. Bo chodzi nie
tyle o dzien bez komorki, ile o dzien,
tydzien, rok, zycie... z solidng dawka
zdrowego rozsadku. Ktéry pozwoli roz-
tropnie uzywac telefonu komorkowego.
Samochodu. Internetu. Wszystkiego.

Beata Bialy
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Walka ze stereotypami nie jest latwa, a szczegolnie trudno jest pokonywac te,
ktore dotyczg spraw najbardziej istotnych, egzystencjalnych. Tak wlasnie jest

w przypadku hospicjum...

Hospicjum nie budzi najlepszych sko-
jarzen. W przeciwienstwie do szpitala,
ktory postrzegany jest jako miejsce,
gdzie sie leczy, przywraca do zycia,
hospicjum odbierane jest jako miejsce,
gdzie juz tylko si¢ czeka na $mier¢. Od
lat staramy sie ten wizerunek zmienic.
Bo - jak powiedziata prezes Katarzyna
Marczyk, odbierajgc w imieniu Fun-
dacji WHD Nagrode im. Janusza Kor-
czaka - hospicjum to zycie, dobre az do
konca.

By utrwali¢ taki wla$nie wizerunek
hospicjum, postanowiliémy go mocno
zaakcentowaé w nowej kreacji, ktorg
przygotowujemy z mysla o naszych
kampaniach informacyjnych. Dzigki
zaangazowaniu wielu osob i firm, ktére
postanowily nam w tym poméc, 22
sierpnia spotkali$my si¢ na planie fil-
mowym, by nakreci¢ krétki spot wideo
oraz zrobi¢ zdjecia, ktére bedg nam
stuzyly przez najblizsze lata. Efekty
bedziemy prezentowa¢ niebawem, ale
juz dzi§ mozna powiedzieé, ze bedzie
to co$ zupelnie nowego. Pokazemy, ze
dla nas najwazniejsze jest Zycie naszych

pacjentéw, ktore nawet, jesli jest krot-
kie, ma by¢ po prostu dobre.

Prezentujemy zdjecia z pracy na pla-
nie, gdzie spedzilismy wiele bardzo
satysfakcjonujacych godzin. Z calego
serca dziekujemy wszystkim, ktorzy
pro bono wsparli nas w tym projek-
cie. Szczeglne wyrazy wdziecznodci
nalezg sie firmie Ancymony - agencji
kreatywnej, ktorej pomyst realizu-
jemy, a takze Wactawowi Marszatkowi,

Ekipa filmowa w trakcie pracy

kierownikowi  produkeji, Malgosi
Suwale, rezyserce, oraz ich kolezankom
i kolegom z ekipy filmowej. Dziekujemy
tez fotografowi Piotrowi Gilarskiemu
za wspanialg sesje fotograficzng, ktorej
owoce postuza nam do przygotowa-
nia plakatow i innych form statycz-
nych naszej kreacji. Mamy nadzieje,
ze wspdlnie uda nam sie odczaro-
wa¢ hospicjum, pokazujac, ze gdy nie
mozna naszym pacjentom dodaé wiecej
dni do ich zycia, zawsze mozna ich dni
wypelni¢ dobrym zyciem.

Beata Bialy




Fundacija
Legii

nasi darczyncy

Fundacja Legii kupila nowoczesny, przeno$ny koncentrator tlenu dla pod-
opiecznych Warszawskiego Hospicjum dla Dzieci.

28 maja na stadionie Legii Warszawa
odbylo sie coroczne ,Swieto Lazien-
kowskiej”, czyli Dzien Dziecka na
Legii. Jak co roku na stadionie pojawity
sie cale rodziny fanéw warszawskiego
klubu, by wspdlnie $wietowaé, a przy
okazji zrobi¢ co$ dobrego dla innych.
W tym roku podczas pikniku odbyla
sie loteria charytatywna, z ktdrej przy-
chéd przeznaczony zostal m.in. na
zakup koncentratora tlenu dla pacjen-
tow WHD!

26 czerwca siedzibe Fundacji WHD
odwiedzila prezes Fundacji Legii, Anna
Mioduska, ktéra przekazala zaku-
pione dla naszych pacjentow urzadze-
nie, w zamian otrzymujac z rak prezes
Katarzyny Marczyk tradycyjne podzig-
kowanie za wsparcie.

- Koncentrator tlenu stosowany jest
u pacjentéw cierpigcych na niewydol-
no$¢ oddechowg - moéwi Katarzyna
Marczyk. - Podarowane nam urzg-
dzenie jest w wersji przenosnej, dzigki
czemu korzystajgcy z miego pacjenci
bedg mogli sig przemieszczal, nie
tracgc mozliwosci wspomagania ukfadu

oddechowego niezbedng porcjg tlenu.
To bardzo wazne, bo pozwala rodzinie
lepiej funkcjonowaé, na przyklad poje-
cha¢ na krotki, wspélny wypoczynek.

Prezes Mioduska podkreslita, ze Fun-
dacja Legii szczeg6lng uwage przyktada
do niesienia pomocy dzieciom. Two-
rzymy programy pomocowe obejmujgce
edukacje i wspieranie rozwoju miodych
ludzi - méwi prezes Mioduska. - Ale
bliskie naszemu sercu sq takze wszystkie

kwestie zwigzane z ochrong zdrowia
i pomaganiem najstabszym. Dlatego
w tym roku postanowilismy, ze nasza
akcja charytatywna podczas Swigta
Lazienkowskiej wesprze Warszawskie
Hospicjum dla Dzieci. Cieszymy s,
ze przyniosta tak pigkny efekt! Wielkie
brawa nalezqg si¢ sympatykom Legii,
ktorzy przyszli na piknik i wzieli udziat
w loterii.

Dzickujemy Fundacji Legii oraz
wszystkim darczyncom za wrazliwo$¢
i pomoc.

Beata Bialy

Katarzyna Marczyki (WHD) i prezes Fundacji Legii, Anna Mioduska
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nasi darczyncy
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pomogli!

W poszukiwaniu finansowania konkretnych wydatkéw zwracamy sie do roz-

nych instytucji - firm czy fundacji, sktadamy wnioski i...
kciuki, by odpowiedz byla pozytywna.

Tak wlasnie byto w przypadku poszuki-
wania srodkow na zakup kolejnej partii
botuliny - leku niezbednego przy tera-
pii zmierzajacej do zmniejszenia napie-
cia migéni, oraz wymiennikow ciepla
i wilgoci do rurek tracheostomijnych.
Wspomniany wyzej lek jest bardzo
skuteczny, ale i kosztowny. Z kolei
wymienniki ciepta i wilgoci zuzywane
sa w duzych iloéciach, bo tylko czesto
zmieniane gwarantuja wiasciwe para-
metry w rurce tracheostomijnej, a co
za tym idzie, dobrg kondycje tchawicy
pacjentow.

Majac w pamieci zyczliwo$¢, z jakg rok
temu spotkat sie nasz wniosek zlozony
w Fundacji Agencji Rozwoju Przemy-
shu, postanowili$my ponownie zwréci¢
sie do niej o wsparcie. Nie zawiedlismy
sie! Odpowiedz przyszta blyskawicz-
nie - Fundacja ARP po raz kolejny
udzielita nam pomocy, przyznajac dofi-
nansowanie w wysokosci 100% wnio-
skowanej kwoty!

Piszac o swojej misji, Fundacja Agencji

Rozwoju Przemystu podkresla, ze jej
celem ,jest stuzba ukierunkowana na
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czekamy, trzymajac

wypracowywanie wspolnych korzysci”.
Jestesmy bardzo wdzigczni za zaufanie
iwlaczenie naszego hospicjum do kregu
podmiotéw, z ktérymi te ,wspolne
korzysci” s3 wypracowywane.

Zakupiona z przekazanej nam darowi-
zny botulina juz znalazta zastosowanie

h BN

Filtry wkrétce pojada do pacjentéw

u kilkorga pacjentow. Podobnie sie
stalo w przypadku wymiennikéw
ciepta i wilgoci. Dzigki nim mozemy
skutecznie zwalcza¢ objawy choroby
u naszych podopiecznych i poprawiaé
ich kondycje. To bez watpienia kon-
kretne i wymierne korzysci.

Dzigkujemy Fundacji Agencji Rozwoju
Przemystu za zrozumienie i wsparcie!

Beata Bialy
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ul. Agatowa 10, 03-680 Warszawa
tel. 22 679 32 00, 504 144 140
www.usgecho4d.pl

NZ2USG

Kardiologia prenatalna
- ECHO plodu: osrodek referencyjny

VMOLYDY

e-mail: poradniaUSG@usgecho4d.pl

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

(wady serca, zaburzenia rytmu serca)
Kardiochirurgia dziecieca

Kardiologia dorostych; ECHO

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

Poradnia stomatologiczna / \\| dla dzieci

i

J L

zdrowo,
bezpiecznie

i bezbolesnie

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
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