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Zawsze, ilekro¢ usmiechasz sie do swojego brata
i wyciggasz do niego recg,

jest Boze Narodzenie.

Zawsze, kiedy milkniesz, aby wysluchag,

jest Boze Narodzenie. %1
Zawsze, ilekro¢ pozwolisz, %
by Bog pokochal innych przez ciebie,

zawsze wtedy,

jest Boze Narodzeni%

%

Renzo Allegri,

Matka ubogich.
" Rozmowa z Matkqg
Teresq z Kalkuty




od redakcji

Jak jest naprawde

Dla wszystkich hospicjow druga sobota pazdziernika jest dniem
wyjatkowym. To wtedy, od 2005 roku, obchodzony jest Swiatowy
Dzien Hospicjow i Opieki Paliatywne;j.

Wydawaloby sie, ze osiemnascie lat to czas wystarczajaco dlugi,
by wiedza, czym jest medycyna paliatywna i jaka role w opiece nad
chorym odgrywa hospicjum, zakorzenita sie juz w $wiadomosci spo-
tecznej. Ale rzeczywistos¢ skrzeczy. I jak pokazuje praktyka, stowo
»hospicjum” nadal wywoluje skojarzenia negatywne.

Pracownicy hospicjow przekonuja si¢ o tym bardzo czesto. Niemal
kazde pierwsze spotkanie z rodzicami dziecka skierowanego do opieki
paliatywnej ujawnia, jak wiele obaw wiaze sie z decyzja ,oddania dziecka
do hospicjum”. Nawet jesli jest to hospicjum domowe. Naroste wokét
hospicjum stereotypy sa murem, ktory — gdy rodzina juz si¢ pod opieka
hospicjum znajdzie - stopniowo sie kruszy.

Wtasnie dlatego w kazdym numerze tego kwartalnika pojawia si¢ cho¢
jeden artykul napisany przez rodzicéw naszych pacjentéw lub wywiad
z nimi. Bo ktéz inny lepiej i bardziej wiarygodnie przekaze prawde
o hospicjum, jak nie ci, ktérzy znalezli si¢ w gronie jego podopiecz-
nych? Na tamach tego numeru moga Panstwo przeczyta¢ wywiad
zrodzicami jednego z naszych obecnych pacjentdw oraz - co niezwykle
rzadkie - krotka wypowiedz jego samego.

Prawde o hospicjum ukazujemy tez w artykule, ktory z okazji Swia-
towego Dnia Opieki Paliatywnej opublikowany zostal na portalu
ngo.pl. Obalamy w nim kilka najbardziej popularnych mitéw, ktére
bardzo skutecznie zaciemniajg obraz opieki paliatywnej. Propagowa-
niu rzetelnej wiedzy na temat pediatrycznej i perinatalnej opieki palia-
tywnej stuzg tez kursy dla lekarzy i pielegniarek, ktore Fundacja WHD
prowadzi juz od wielu lat. W tym numerze kwartalnika zamieszczamy
krotka relacje z tych, ktore prowadzone byly w ostatnim kwartale tego
roku.

Oddajemy ten numer do druku, majac nadzieje, Ze trafi on w Panstwa
rece jeszcze przed $wietami Bozego Narodzenia. W imieniu naszego
zespotu dziekuje za kolejny spedzony z nami rok i wsparcie, ktérego
nam Panstwo udzielaja. JesteSmy wdzieczni za zaufanie, jakim nas
obdarzacie. Fakt, ze od tylulat mozemy na Wasliczy¢, dobitnie $wiadczy
o tym, ze akurat Wam nie musimy tlumaczy¢, jaka jest prawda
o hospicjum.

Beata Biaty,
Redaktor naczelna
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niz sie sqd2|

Rozmowa z Alkiem Kocem

Beata Bialy: Alku, wsréd naszych
pacjentow jeste$ jednym z bardzo
nielicznych, z ktérymi moge poroz-
mawia¢. Dlatego tak mi zalezalo na
tym spotkaniu. Dzickuje, zZe zgodzi-
fes sie na t¢ rozmowe. Zacznijmy od
poczatku. Jak dlugo jeste$ pod opieka
naszego hospicjum?

Alek Koc: Okolo pét roku. Wezesniej
byly takie okresy, ze wiecej czasu spe-
dzalem w szpitalu niz w domu. Tym
razem miafem juz dosy¢ i chciatem
wréci¢ do domu.

Rozumiem, ze padlo stowo hospicjum.
Z czym ci si¢ to pojecie kojarzylo?
Niespecjalnie si¢ nad tym zastana-
wialem. Moze z opieka nad ludZmi
niepetnosprawnymi...

Jasne. A kiedy uslyszales, ze sam
mozesz zosta¢ pacjentem hospicjum,
jak to przyjales?

Mialem sporo obaw. Wcze$niej nie byto
potrzeby, Zebym byl pod opieka hospi-
cjum, a teraz juz tak. To znaczylo, ze
jest gorzej.
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Muzyczne pasje Alka




Teraz juz masz za soba pol roku
doswiadczen z hospicjum. Co$ sie
zmienilo? Jak teraz to widzisz? Bylo
sie czego bac?

Nie, nie wydaje mi si¢. Opieka jest
dobra, mam pewno$¢, ze wszystko jest
pod kontrolg, wszystkie parametry sa
na biezaco mierzone, lekarz odwiedza
mnie regularnie. Moge by¢ spokojny.

Od kolezanek wiem, ze w chwili obec-
nej funkcjonujesz normalnie, tak?
Slyszalam, Ze nawet masz rower elek-
tryczny...? A udaje ci si¢ realizowac
jakie$ swoje pasje?

Czasem, ale rzadko, wedkarstwo, a tak
poza tym... Gra na pianinie. Sam si¢
ucze. Mam keyboard.

I'jak ciidzie?
Catkiem dobrze.

Nuty juz czytasz?
Tak, nuty juz czytam.

A co ze szkola? Chodzisz do liceum?
Ucze sie online. Nie mam teraz innej
mozliwosci.

Wréémy na chwile do twojej choroby.
Czy ona cie¢ jakos ogranicza?

Mam chore ptuca. Szybko sie mecze.
Nie moge uprawia¢ zadnego sportu.
Nawet wejscie na pierwsze pietro jest
dosy¢ meczace. Dostaje zadyszki.
Jestem malo aktywny fizycznie.

Byles z rodzicami w Krakowie na gali
FAMA MMA. Fajnie bylo?

Tak, bardzo fajnie. Gala byla super,
byli$my tez na zapleczu. No i mogli-
$my zwiedzi¢ Krakow.

Na koniec chcialabym ci jeszcze
zada¢ jedno pytanie. Zalozimy, ze
kto§ z twoich rowiesnikéw dowia-
duje sie, ze ma by¢ pod opieka hospi-
cjum. I boi sie. Ty sam powiedziales,
ze odczuwale$ obawe. Co bys takiej
osobie powiedzial?

Ze wyglada to calkiem inaczej, niz sie
mysli. Ze skojarzenia sa moze kiepskie,
ale tak naprawde nie ma si¢ czego bac.

Alek urodzit sie

31 marca 2008r.
Choruje na wrodzone
rozmiekanie oskrzeli.
Pod opieka WHD jest od
maja 2023 r.

Fundacja Warszawskie Hospicjum dla Dzieci dziekuje FAME MMA za zorganizowanie
wyjazdu Alka Koca i jego rodziny na gale FAME MMA do Krakowa.

Z zawodnikiem FAME MMA, Marcinem Wrzoskiem, na gali

Kwartalnik Fundacji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci nr 4 (106) grudzier 2023 r.
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Rozmowa z rodzicami Alka Koca

Beata Bialy: Zacznijmy od poczatku.
Jaka jest historia choroby Alka? Kiedy
zorientowali sie panstwo, ze co$ jest
nie tak?

Mama: Mamy trzech synéw. Z nich
wszystkich Alek zawsze byt najsilniej-
szy, nigdy nie chorowal, byt bardzo
aktywny. Gdy miatl chyba 9 lat, bylismy
na wakacjach. I zauwazylam, ze jako$
dziwnie szybko sie meczyt. Ale pomy-
$lalam, Ze to moze by¢ zwigzane z okre-
sem dorastania. Potem zaczal sie rok
szkolny. Wrzesien, sobota. Alek wrocit
z podwoérka, pokazuje na klatke pier-
siowg i méwi: ,,Mamo, strasznie mnie
tu boli”. Za chwile jednak powiedzial,
ze przestalo. Natomiast w poniedzia-
tek synowie wrécili ze szkoly i starszy,
Wiktor, méwi: ,Mamo, Alek nie mogt
wejé¢ na pierwsze pietro”. Nastepnego
dnia dostaliSmy si¢ do pediatry. Pani
doktor ostuchala go i powiedziata, ze
nic niepokojgcego nie styszy, ale zale-
cita przeswietlenie. Kiedy odebralam
wynik, okazalo sie, ze Alek ma jedno
pluco zapadniete. Wyladowali$my
w szpitalu na Niekfanskiej [Szpital
Dzieciecy im. prof. dr med. Jana Bog-
danowicza - przyp. red.]. Dwa czy trzy

Sp@tkatcrna
cos dobrego

S :,‘_

miesigce trwalo ustalanie, co whasci-
wie Alkowi jest. Jak pytatam, lekarze
mowili, ze ,,musza poczytaé w madrych
ksigzkach”. Przeniesiono nas na Plocka
[Instytut Gruzlicy i Choréb Pluc -
przyp. red.], gdzie bardzo obcesowo
o$wiadczono nam, ze trzeba usungé
pluco. Bytam w szoku. Usungé pluco?
I co dalej?! Ostatecznie po dwdch tygo-
dniach nas wypisano i wréciliémy na
Nieklanskg. Tam znowu rozkiadano
rece. Wreszcie kto§ wpadt na pomyst,
by nas przenie$¢ na Zwirki-Wigury
[szpital WUM - przyp. red.]. Tam zro-
biono badania genetyczne. Szukano
przyczyny.

Tata: Okazalo sie, ze to bardzo rzadka
choroba. To byto pie¢ lat temu i powie-
dziano nam, ze na calym $wiecie bylo
okoto 100 przypadkéw, a on byt jedy-
nym chorym dzieckiem.

Mama: Choroba polega na tym, ze
w plucach tworza sie torbiele czy peche-
rze i zeby pluca si¢ nie zapadaly, trzeba
zrobi¢ specjalny zabieg - pleurodeze.
U Alka wykonano dwa zabiegi, na jedno
i drugie pluco. Cigzko to przeszedl,
wygladal, jakby mial rany postrzatowe.
Dlugo dochodzit do siebie. A potem co
pot roku byly kontrole.

A jak Alek przyjmowat chorobe?
Mama: Generalnie nie bylo Zle, w miare
stabilnie. Ale pani doktor, ktéra go pro-
wadzita, powiedziata mu, Ze obawia sie
okresu dojrzewania, bo nikt nie wie,
jak choroba sie wtedy rozwinie. Ponie-
waz Alek byl jedynym dzieckiem z ta
chorobg, lekarze, z ktérymi mielismy
do czynienia, zawsze mowili: ,,0, jak
dobrze, ze cie wreszcie widzimy! Jestes
absolutnie wyjatkowy.” A Alek méwik:
»Ale ja nie chce by¢ wyjatkowy. Chce
by¢ zwyczajny.”

Kto panstwu zasugerowal opieke
hospicjum? Jak do tego doszlo?

Tata: Lekarz w szpitalu.

Mama: Alek bardzo 7le si¢ poczul.
Pojechalismy do szpitala. Poczatkowo
sadzono, ze zachorowal na zapalenie
pluc. Ale wkrétce si¢ okazalo, ze to
wcale nie jest zapalenie pluc, tylko
rozwdj jego choroby, ktéry nagle
bardzo przyspieszyl. Powiedziano
nam, ze Alek kwalifikuje sie do przesz-
czepu. Przez chwile bylo troche lepiej.
Ale gdzies w kwietniu Alu§ znow
poczul si¢ znacznie gorzej i wyladowa-
lismy w szpitalu. Lekarz powiedzial, ze
na przeszczep nie ma szans, a podawacé
tlen mozemy i w domu.



Wtedy padlo stowo hospicjum?
Mama: Tak. I musze powiedziel,
ze dla mnie to bylo... Wie pani, to
jak obuchem w leb. Bo jak si¢ styszy
stowo hospicjum, to czlowiek mysli:
»To koniec!” Ale ten lekarz uspoka-
jal. Méwil, zebysmy sie nie obawiali,
ze przyjedzie lekarz z hospicjum
i wszystko wyjasni. I faktycznie przy-
jechata doktor Marczyk [Katarzyna
Marczyk, lekarka WHD - przyp. red.].
Wszystko wytlumaczyla, obejrzata
Alka, powiedziala, zeby$my sobie wza-
jemnie dali czas. Nie ukrywam, ze to
byt dla nas szok. Nagle w domu poja-
wili si¢ obcy ludzie. Ale teraz, z per-
spektywy czasu, to mowie wszystkim,
ze panstwo sg aniotami.

To zrozumiale, ze choroba dziecka,
zwlaszcza nieuleczalna, budzi wiele
emocji, obaw... Czy zdarza si¢ pan-
stwu rozmawia¢ z Alkiem na ten
temat?

Mama: On jest wszystkiego $wia-
domy. W szpitalu lekarz o wszystkim
moéwil przy nim. Z poczatku nawet
bylam troche zla, ale potem pomy-
$latam, Ze przeciez i tak niczego nie
ukryjemy, to nie ma sensu. Alek jest
tak bystry i madry, Ze to po prostu nie-
mozliwe. Dokumenty o odstapieniu
od reanimacji podpisaliémy przy nim.
O wszystkim wie. Spytalam go: ,,Jeste$
zty?”, a on powiedzial: ,Nie. Jestem
tylko rozczarowany”.

Pytalam Alka o jego pasje, marze-
nia. Mowil mi, Ze uczy si¢ gra¢ na
pianinie...

Tata: Jest niesamowicie zdolny! Sam
si¢ wszystkiego uczy. Czyta nuty, gra

Na rybach

rézne utwory. Ostatnio gral Vival-
diego - ,Cztery pory roku”, chyba
»Lato”. W ogdle kocha muzyke, uwiel-
bia zespél Queen. Chetnie poszliby-
$my z nim do Romy na ten spektakl
z utworami Queen, ale z drugiej strony
boimy sie, ze moglby tam ztapac jaka$
infekcje. Wiec sie wahamy, zeby tego
nie odchorowal. Ale ma tez inne zain-
teresowania, na przyklad uwielbia
pitke nozng.

Czy choroba Alka wplywa jako$ na
funkcjonowanie waszej rodziny?
Mama: Na pewno! Wiadomo, Ze Zycie
kazdej rodziny jest jako$ poukladane.
Kiedy Alek zachorowal, wszystko
nam si¢ przewarto$ciowalo. Wezesniej
czesto skupialismy sie na...

Tata: ... na glupotach!

Mama: Tak, mozna tak powie-
dzie¢. A kiedy jego stan si¢ pogorszyl
i wiosng uslyszeli$my, Ze juz nic si¢ nie
da zrobic...

Tata: Zadam pani pytanie. Czy jaki-
kolwiek czlowiek jest gotéw na nie-
uleczalng chorobe kogo$ bliskiego?
Niewazne, ile by ta osoba miala lat?
A tym bardziej dziecka?

Mama: Ja to sobie tak ttumacze, ze nie
jestem jedyng matka, ktora ma chore
dziecko. I méwie Panu Bogu: ,Boze,
oddaje jego zycie w Twoje rece”. Na
wiele rzeczy nie mamy wptywu. I Alek
to wie i tez mowi, ze pewnych rzeczy
nie przeskoczymy. Staramy sie zy¢
normalnie, na tyle, na ile to mozliwe.
Mamy przeciez jeszcze dwéch innych
synéw. Chcemy, zeby nie czuli sie
pokrzywdzeni, odsunieci na boczny
tor czy ignorowani.

Uzyli panstwo takiego sformulowa-
nia, Ze przewartosciowaliscie swoje
Zycie. Czy mozna to rozumie¢ w ten
sposob, ze nauczyliscie si¢ docenia¢
to, co dane jest wam przezywac? Cie-
szy¢ drobiazgami, ktore do tej pory
malo was obchodzily?

Mama: Na pewno! Kiedy Alek byt
ostatni raz w szpitalu na przelomie
kwietnia 1 maja, nie wiedzielimy, co
nas czeka. I tak sobie wtedy my¢latam,
ze jak tylko skonczy sie rok szkolny,
musimy pojecha¢ razem na wakagje.
I koniecznie nad morze, bo to jest
ulubione miejsce Alka. I pojechali-
smy! Mielismy $wiadomos¢, ze moze
nastepnych wakacji juz nie bedziemy
mogli tak spedzi¢. Ogélnie mozna
powiedzie¢, ze i my, i Alek - bo sam
o tym méwi - Zyjemy tym, co jest tu
i teraz.

Tata: Carpe diem.

Mama: Alek czasem bywa zty, bo co$
sobie zaplanuje, a tu nagle budzi sie
rano, zle sie czuje, z planéw nic nie
wychodzi. Wtedy mu tlumacze, zeby
cieszyl si¢ tym, co ma. Jest, oddycha -
sa powody do radosci.

A czy hospicjum wam jako$§ w tym
wszystkim pomaga?

Tata: Oczywiscie! Gdyby nie hospi-
cjum, bylibysmy w obliczu tych wszyst-
kich zagrozen zdrowotnych sami.
Mama: Dam taki przyklad. Alek
bardzo zle sie czul. Miewa silne mdto-
$ci. Zadzwonitam do Malgosi [Malgo-
rzata Murawska, pielegniarka WHD
- przyp. red.], a ona od razu méwi,
ze jedzie do nas z lekami. Ja na to,
ze przeciez jest niedziela, a ona, Ze
to nic, juz jedzie. Tak to wyglada.
Wiemy, ze jesli co$ si¢ wydarzy, to
w nocy o pétnocy moge by¢ pewna,
ze otrzymamy pomoc. Daje mi to
poczucie bezpieczenstwa. Dostaliémy
koncentrator tlenu, nie musieliSmy go
kupowaé. Mamy od was tez agregat
pradotworczy, bo kiedy$ wspomnieli-
$my, ze bywajg u nas przerwy w dosta-
wie pradu.

Tata: I wozek inwalidzki tez dosta-
liSmy. Na szczeécie na razie Alek go
nie potrzebuje, ale juz jest. I wazna
jest ta pewno$¢, ze kto$ sie interesuje,
troszczy. Nie spodziewalem sie czego$
takiego. Zycie juz takie jest. Nagle
moze czlowieka spotkac co$ przykrego.
I tak samo nagle moze go spotkac co$
dobrego. Nas, w tej calej trudnej sytu-
acji, spotkato co$ dobrego.
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zapomniec

W chwili, gdy pisze ten artykul, moja kochana Céreczka mialaby prawie rok -
24 listopada bylby dzien jej urodzin. Chcialabym by¢ przy niej, zaspiewac sto

lat, da¢ buziaka i mocno przytulic.

Niestety, to juz prawie 2 miesigce, jak
Cie Coreczko nie ma z nami. Jednak
wierze, ze w Twoje pierwsze niebian-
skie urodziny w niebie jest impreza,
ze jestes bardzo szczgéliwa, jest tort
i balony - wszystko i jeszcze wiecej niz
moglibysmy da¢ Ci tu, na ziemi.

Ze starsza siostrg

Nie ma minuty, zebym o Tobie nie
myslala, moja Laleczko! Jeste§ moim
polaczeniem z Bogiem, wyobrazam
sobie Ciebie jako Jego aniola, a kiedy
patrze w niebo, zamykam oczy, biore
gleboki oddech i czuje spokéj, ktérym
jestes. Dalam Ci calg milo$¢, jaka we

mnie bylal Wydalam Ci¢ na $wiat
dzieki Bogu, ktory pozwolil nam cie-
szy¢ sie Tobg przez ponad 10 miesiecy.
Jestem wdzigczna za kazda sekunde
Twojego zycia. Uczynilas nas rodzicami
po raz drugi, przyszlas pokaza¢ nam,
ze wszystko moze by¢ inne, a mifos¢
jest paliwem zycia. Teraz mysle sobie,
ze bytabym gotowa przezy¢ to jeszcze
raz - wszystkie radosci, trudy i cierpie-
nia, tylko po to, zeby méc Cie znowu
przytuli¢ i zobaczy¢ ten Twdj niesmialy
u$miech.

Nadzieja

Ostatni miesigc naszego wspolnego
zycia byt ciezki, a zarazem wspanialy.
Stan Laurki bardzo si¢ pogorszyl,
zaczeta mie¢ bardzo duze spadki satu-
racji, caly czas spala, niezbedne byto
podawanie tlenu, pojawily sie bez-
dechy. Po tym pierwszym kryzysie,
ktory trwal tydzien, zaczely si¢ piekne
2 tygodnie, kiedy jej stan sie poprawit
fizycznie, ale bardzo pogorszyt neuro-
logicznie. Mimo wszystko czerpalismy
z jej obecnosci jak najwiecej. Nie da sie
jednak przytuli¢ i wycatowaé na zapas,
tak, by starczylo na dtuze;j.



Nie spodziewalam si¢ wtedy, ze nadej-
dzie drugi kryzys, ktérego moje
dziecko nie zdota przetrwaé. Mialam
nadzieje, ze bedzie tak jak za pierw-
szym razem. Jednak jej stan pogorszyt
sie drastycznie, tlen stal sie niezbedny,
a narzady odmawialy postuszenstwa.
Czulam, ze juz si¢ z nami Zzegna,
w glebi duszy to wiedziatam, ale stara-
tam sie odgoni¢ te mysli. Miatam $wia-
domos¢, ze w rekach trzymam wyrok,
od pierwszego dnia diagnozy wiedzie-
lismy, Ze ten dzien moze nadejs¢ i ze
bedziemy musieli odda¢ ja Bogu, ale
w sercu do konica mieliémy nadzieje.

Wiara

Laura odeszta w spokoju i w ciszy,
bytam przy niej tylko ja, bo maz
w tym czasie zawozil starszg corke do
przedszkola. Nie cierpiala. Po prostu
zasnela na zawsze, a dla mnie najwaz-
niejsze bylo to, zeby moje dziecko nie
cierpiato.

Tata z céreczkami

To wszystko bylo takie bolesne! Tesk-
ni¢ za moja coreczka, ale wiem Ze jest
w cudownym miejscu, gdzie nie ma
bolu i nie ma cierpienia, a ona siedzi
i klaszcze, $piewa i jest szczesliwa.
I wierze, ze przyjdzie taki dzien, ze
zno6w sie spotkamy i powiem Ci wtedy,
jak trudno bylo zy¢ bez Ciebie, nie
czujac Twego zapachu, nie mogac Cie
przytuli¢ i dba¢ o Ciebie. Byta$, Kocha-
nie, z nami przez chwile, a zostaniesz
w naszych sercach na zawsze.

Odejscie

Pierwsze godziny po $mierci Laury
byty zadaniowe. Trzeba bylo zawiado-
mi¢ hospicjum, by przyjechal lekarz
stwierdzi¢ $mier¢ naszej coreczki,
trzeba bylo umy¢ jg i ubraé, wezwac
zaklad pogrzebowy i pozalatwiaé
wszystkie  formalnoéci  zwiazane
z pogrzebem. Dla nas wazne bylo to, ze
nie musieliémy wzywa¢ karetki, tylko
przyjechat do nas lekarz, ktéry znat
naszg sytuacje i stan naszego dziecka.

Przyjechal takze pielegniarz Maciek
i pani Dorotka, pracownik socjalny,
ktérzy pomogli nam we wszystkim,
wprowadzili w nasze dziatania spokoj
i harmoni¢, bySmy mogli zrobi¢
wszystko tak, jak my tego chcielismy,
a nie jak kto§ nam karze. W pierw-
szych godzinach po $mierci naszej
corki wspart nas tez ksigdz Wojciech,
hospicyjny kapelan, ktéry wspolnie
z nami si¢ modlil, udzielit nam cen-
nych rad, a takze wspdlnie z nami
zegnal Laurke podczas pogrzebu.

Laurka odeszta 29 wrzeénia, w $wieto
Archanioléw, a jej pogrzeb odbyt sie 2
pazdziernika w dniu, kiedy wspomina
si¢ Aniotow Strozéw. Byla to dla nas
piekna symbolika, potwierdzajaca, ze
nasza corka jest juz aniotkiem. Uro-
czysto$¢ pogrzebowa naszej corki byla
chyba bardziej potrzebna nam, rodzi-
com, wierzymy ze nasze dziecko jest
juz w niebie, ale chcieli$émy ja pozegna¢
godnie, tak jak kazdego czlowieka.
Mysle, ze wazne jest to zrobi¢ po swo-
jemu, nie jak kto§ nam karze, tylko tak,
jak my to czujemy. My mieli$my zycze-
nie, by kazdy, kto tego chcial, mogt by¢
tego dnia z nami i nas wesprze¢.

Stowa, ktére ranig

Smier¢ dziecka nie jest czym$ nor-
malnym. Nie ma nawet chyba odpo-
wiedniego okreslenia tego stanu. Gdy
umiera rodzic, stajemy si¢ sierotami,
gdy umiera malzonek, jest sic wdowa,
wdowcem. Smieré dziecka zaburza
ten naturalny porzadek $wiata. Bycie
obok rodzica pograzonego w zalobie
nie jest atwe, wigkszo$¢ znajomych
i rodziny ogranicza si¢ do stéw kondo-
lencji, nastepnie kontakt sie urywa na
dluzszy czas, bo nie wiadomo jak sie
zachowac.

Bo $mier¢ dziecka wydaje sie wbrew
wszystkim prawom natury, chce
si¢ o niej jak najszybciej zapomnie¢
i niestety tego samego oczekuje sie
od rodzicéw. Ile juz razy uslyszalam
»to minie, trzeba zy¢ dalej, jeszcze cale
zycie przed wami, bedziecie mie¢ jesz-
cze dzieci, trzeba to przezy¢, widocznie
tak miafo by¢, wszystko bedzie dobrze,
po co codziennie jezdzisz na cmen-
tarz, zapomnij..” Nawet jesli osoba,
ktéra to moéwi, ma dobre intencje,
nie zdaje sobie sprawy, ze nam, rodzi-
com, ktorzy wlasnie stracili dziecko,
zadaje bol. Stowa te moga umniejszaé
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Siostrzana mitos¢

warto$¢ zaloby, ktérg przezywamy,
i odbierajg prawo do przezywania jej
na wlasnych warunkach.

Nasza zatoba

Ja przezywam Zalobe na swoj sposob.
Chodze codziennie na cmentarz, a gdy
jest mi ciezko, ogarnia mnie smutek
i przygnebienie, pozwalam sobie na
lzy. Przegladam wtedy rzeczy Laurki,
ktorych jeszcze nie zdotatam spakowac
i ktore nadal s3 w komodzie. M6j maz
przezywa to zupelnie inaczej. Wazne,
zebySmy sobie pozwalali na przezy-
wanie tego, jak chcemy. My duzo roz-
mawiamy o naszych uczuciach. To mi
bardzo pomaga.

Po odejéciu Laurki czulam sie tak,
jakbym byla w jakims $nie czy filmie,
miatam nadzieje, ze si¢ obudze,
a wszystko bedzie, jak bylo. Czulam
jej obecno$¢, budzitam sie w nocy
w godzinach w ktérych wstawatam do

e
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niej. Jednak z uplywem czasu u$wiada-
miatam sobie, Ze ona nie wréci, strata
stawala sie realna.

Niezbedny jest czas na oswojenie
si¢ z czyms$, na co nie ma lekarstwa,
z pustka, ktorej nikt juz nie wypetni,
z cmentarzem, ktory stal sie naszym
przystankiem w drodze przez zycie.
Czlowiek nie ma magicznego przyci-
sku ,wymaz”, aby raptem zapomnie¢
wszystkie zle emocje czy uczucia,
ktore nam towarzysza. Ja wiem, ze nie
bedzie dobrze, ze juz nic nie bedzie
takie samo, ze strata boli, ze nie mysle
o kolejnym dziecku, bo ono nie zastgpi
mi tego, ktére stracitam. A juz na
pewno nie chce zapomnied!

Chce pamieta¢ ,bo jest taka pamied,
ktéra nigdy nie zapomni. Do ostat-
niego oddechu serce matki nigdy nie
zapomni”. A to, ze chodze codzien-
nie na cmentarz do swojej corki, nie

znaczy, ze si¢ zadreczam. W pewnym
sensie przedtuzam opieke nad nig,
czuje, ze jest mi to potrzebne. Nie
lamentuje, nie placze, po prostu chce
tam by¢.

Czasem slysze: ,ale jeste$ silna”, ,ja
to bym si¢ zalamata” - tylko dlatego,
ze ten, kto to méwi, nie widzi moich
tez. Nikt nie moze wymaga¢ od nas
konkretnych zachowan ani méwi¢, co
powinni$my robi¢ i ile czasu poswieci¢
na smutek. Zatoba to kwestia indywi-
dualna. To, Ze nie placze w towarzy-
stwie, to, Ze czasem si¢ $mieje, Ze
mimo wszystko prébujemy zy¢ nor-
malnie, nie znaczy, Ze nie cierpie, ze
nie tesknie.

A my, oprécz Laurki w niebie, dla
ktérej na ziemi zrobilismy wszystko,
co moglismy, mamy tez piecioletnig
Michasi¢! Gdybym codziennie cho-
dzita zaptakana, moje dziecko przezy-
waloby to tak samo.

Zatoba Michasi

Tu nasuwa sie pytanie: jak $mier¢ sio-
stry przezyla nasza starsza corka?
Michasia od poczatku byla bardzo
zwiazana z Laurka, ktora byta jej uko-
chang, idealng i najlepszg siostra. Ale
tez od momentu poznania diagnozy,
jeszcze w ciazy, powtarzali$my jej, ze
Laura jest chora, mowili$my, ze moze
przyjs¢ taki dzien, ze Laura nie bedzie
mogla by¢ juz z nami, ze pdjdzie do
nieba. Cho¢ dla mnie i meza nie bylo
to tatwe, rozmawiali$my z nig zawsze
spokojnie, bez lez i nerwéw, by nie
kojarzyla tego, co moze sie wydarzy¢,
z czyms$ ztym.

Mimo to, w chwili, gdy mialam prze-
kazaé jej te zla wiadomos¢, bylam
przerazona! Wczesniej byly to roz-
mowy czysto teoretyczne - moze tak
by¢, ale nie musi, tego nie wiemy i nikt
tego nie wie... Teraz musialam powie-
dzie¢, ze tak sie stalo.

Michasia o $mierci siostry dowiedziala
si¢ dopiero nastepnego dnia, bo gdy
Laura zmarta, najpierw byla w przed-
szkolu, a pdzniej pojechata do mojego
brata i bratowej. Byta wtedy przeszcze-
$liwa, ze moze spedzi¢ z nimi i ich
synami kilka dni. Chciatam jg ustrzec
od tego, co si¢ w tym czasie dzialo
w domu. Odbylam rozmowe z panig
Agnieszky, psycholog z hospicjum,



ktoéra poradzila mi, jakich stéw unika¢
podczas naszej rozmowy z Michasig.
Sugerowata, by nie méwi¢ ,Pan Bog
zabral Laurke”, bo dziecko moze wtedy
by¢ zle, ze Pan Bog zabrat jej ukochana
siostre.

Na drugi dzien pojechaliémy powie-
dzie¢ corce o tym, co si¢ wydarzylo,
ze Laura juz dluzej nie mogta z nami
by¢ i jest aniotkiem. Mata byla smutna
i zapytala: Czy to juz na zawsze? W jej
oczkach pojawily sie fzy, ale gdy powie-
dziatam jej, ze Laura zabrala ze sobg
rysunki, ktore ona dla niej narysowata,
ajej zostawila stonia, ktorego jakis czas
temu kupili$my dla Laury do lezenia,
a ktory Misi tak bardzo si¢ podobal, od
razu si¢ rozchmurzyla i uSmiechnefa.
Teraz ston jest ulubiong maskotka do
spania. Zajmuje duzo miejsca w 16zku,
ale to nic, bo on jest od Laury.

Zapytalismy tez Misie, czy chce wroci¢
znami do domu, ona jednak nie chciata
i prosita nas, bysmy jej pozwolili zosta¢
u cioci 1 wujka. Troche sie z tego cie-
szylam, bo nie wyobrazalam sobie

Portret z mamusia

zabrania jej na pogrzeb. Dla mnie,
matki, to wydarzenie bylo bardzo
trudne i nie bytabym w stanie zaja¢ sie
wtedy wlasciwie Michasig. Nie wiem,
czy to bylo dla niej dobre, ale w mojej
opinii, jako matki, ktéra zna swoje
dziecko, najlepsze. Misia wierzy, ze jej
siostra poleciala do nieba i tam bawi sie
z innymi aniotkami, Ze jest jej dobrze
i ze kiedy$ sie spotkaja. My nie uni-
kamy rozméw o Laurze, nie udajemy,
ze jej nie bylo, Misia chodzi z nami na
cmentarz, kiedy ma na to ochote, nie
Zmuszamy jej.

Mitos¢

Pewnego dnia, juz po $mierci Laury, po
powrocie z przedszkola Misia zaczeta
opowiada¢ o mamie jednego kolegi, ze
umie robi¢ to i tamto, Ze umie dobrze
gotowa¢ i ma fajne hobby... Powie-
dzialam wtedy, nawet si¢ nie zastana-
wiajac, ze w takim razie mama kolegi
jest chyba najlepsza na $wiecie. Wtedy
moja cérka na to: ,Nie, mamo! Ty
jeste$ najlepsza na $wiecie!” Ciekawa,
co ona powie, podjetam dyskusje: ,,Ale

ja dobrze nie gotuje! I nie mam takiego
fajnego hobby, ktérym mozna by sie
chwali¢!” Na co moje niespelna pie-
cioletnie dziecko o$wiadczylo z moca:
»Ale ty urodzita§ mi najwspanialszg
siostrzyczke!” W moich oczach poja-
wily si¢ fzy szczescia. Wiem, ze cho¢
nie bylo nam latwo moéwic o chorobie
i $mierci naszego dziecka, to przezwy-
ciezajac strach i rozmawiajac z Misig,
sprawiliémy, ze odejscie siostry nie
bylo i nie jest dla niej trauma.

Wsparcie

W przezywaniu straty bardzo wazne
jest wsparcie najblizszych. Jak wspo-
mnialam wczesniej, bardzo wiele osob
sktadato nam kondolencje, wspotczuto
nam. Ale czasem nie trzeba moéwi¢
czy robi¢ co$ nadzwyczajnego. Mozna
zaoferowaé swoja obecnos¢, bycie
obok. Jezeli nie wie sie, co powiedzie¢,
wystarczy ,jestem obok”, ,jestem tu
dla was, gdybyscie mnie potrzebowali”.
I w naszym otoczeniu byly wlasnie
takie osoby, jak na przyklad nasz
wspolny przyjaciel, ktéry byl z nami
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od poczatku diagnozy, odbieral mnie
ze szpitala, gdy bylam jeszcze w cigzy,
a mgz akurat nie mogt tego zrobic,
ktory byl zawsze przystowiowo w nocy,
o0 potnocy do naszej dyspozycji, ktéry
jest z nami w modlitwie i myslach,
nawet gdy fizycznie go z nami nie ma.

Bardzo wdzieczni jestesmy takze
mojemu bratu i bratowej. Gdy bratowa
rozmawiata ze mna po $mierci Laury,
powiedziala, ,ze nie wie, co powie-
dzie¢, bo nie ma slow, ktore mogtyby
ukoi¢ moj stan, ale zajmie sie Michasig
najlepiej, jak bedzie mogta”. Dla mnie
byta to konkretna, realna pomoc, jakiej
oczekiwalam. Nie méwigc prawie nic,
pomogli najlepiej, jak umieli.

Nie zatuje

Wiele razy ustyszalam od innych
mam: ,Ja bym nie dala rady opiekowac
sie chorym dzieckiem”. Ja tez mysla-
tam, ze nie dam rady. Przeciez nie
przygotowywatam si¢ do bycia mama
dziecka chorego ani nie konczytam
studiéw pielegniarskich. Ja si¢ tego po
prostu powoli uczylam. Nauczylam sie
zaklada¢ sonde zoladkows i karmic¢
przez nig dziecko, nauczytam sie¢ cew-
nikowa¢, chociaz powtarzalam wiele
razy, ze nie dam rady. Nauczylam si¢
wszystkiego, bo moje dziecko tego
potrzebowalo. I kazda mama, ktora
kocha swoje dziecko, tez by si¢ tego
nauczyta.

Zadaje sobie czasem pytanie, czy chcia-

tabym, zeby moje dziecko bylo zdrowe.
Oczywiécie ze tak! Ale czy zaluje, ze

W ramionach mamusi

Rodzerstwo

moja Laurka zyla 10 miesigcy i 5 dni?
Nie zaluje ani przez chwile! Nie ma
znaczenia, ze byla chora, bo byla nasza.

Ludzie na naszej drodze

Dzieki Laurce poznatam wielu wspa-
niatych ludzi, ktérych normalnie nie
miatabym szans poznaé. Dzieku-
jemy wszystkim pracownikom War-
szawskiego Hospicjum dla Dzieci,
a w szczegdlnosci naszej najcudow-
niejszej pani Mirce, ktéra w pomoc
i opieke nad Laurg wkladala cale serce
i byla dla mnie najcenniejsza pomoca.
Dzickujemy takze pani Agnieszce,
ktora zawsze wiedziata, kiedy przyje-
cha¢, wspierala i wystuchiwala mnie
zawsze, udzielajac dobrych rad i duzo
wyjasniajac, doktor Iwonce, ktéra
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pomagalta naszej Laluni, jak mogla,
i zawsze wystuchala mnie, matki,
w moich sugestiach i obserwacjach.
Dzigkujemy takze ksiedzu Wojtkowi
za wsparcie duchowe, pani Dorotce
za pomoc w sprawach formalnych
i socjalnych, wszystkim paniom pie-
legniarkom i pielegniarzowi Maé-
kowi, ktérych znaliSmy osobiscie
i telefonicznie.

Dzigkujemy za to, ze o kazdej porze
dnia i nocy mogli$my do Was dzwonic¢
i pyta¢ o wszystko, ze zawsze byliscie
dla nas. Dzigkujemy takze wolonta-
riuszce, siostrze Karoli, ktéra poja-
wila si¢ w naszym zyciu na chwile, ale
zostanie na zawsze. Jestescie wszyscy
cudownymi ludzmi, dzigkujemy za
waszg pomoc i okazane serce.

Aneta Kuciejczyk,
mama Laurki,
hospicyjnego aniolka

Laura urodzita sie

24 listopada 2022r.
Chorowata

na przodomézgowie
jednokomorowe.

Pod opieka WHD byta
od 8 grudnia 2022r.
do 29 wrzesnia 2023 r.



Zaduszki

»Wspomnienie jest formg spotkania” - te stowa libanskiego poety, Khalila
Gibrana, moga stanowi¢ motto wydarzenia, ktére w Fundacji WHD odbywa
sie co roku, w pierwsza niedziele po Swiecie Zmarlych.

5 listopada 2023 roku w Katedrze zmarlych pacjentéw Warszawskiego
Sw. Floriana na warszawskiej Pradze Hospicjum dla Dzieci i Warszawskiego
celebrowana byta msza $wieta za Hospicjum Perinatalnego. Przybyle

Ks. biskup Jacek Grzyb

wspomnienie

licznie rodziny wspdlnie modlily sie
pod duchowym przewodnictwem kon-
celebrujacych nabozenstwo ksiezy -
ks. biskupa Jacka Grzyba, ks. Wojciecha
Pieniaka (obecnego kapelana WHD)
oraz ks. Dariusza Zajaca (bylego kape-
lana WHD).

Krétkie stowo wstepne skierowal do
zgromadzonych w katedrze kapelan
WHD, ks. Wojciech Pieniak. W wyglo-
szonej po liturgii slowa homilii
ks. biskup Grzyb podkreslit egalita-
rystyczny wymiar choroby i $mierci.
»W szpitalnej pizamie - mowil - wszy-
scy jesteSmy rowni, niezaleznie od
ogrywanych przez nas spolecznych rol.”

Podczas modlitwy wiernych pra-
cownicy Fundacji WHD, Agnieszka
Chmiel-Baranowska i Wojciech Mar-
ciniak, odczytali imiona i nazwiska
pacjentéw obu hospicjow, ktérzy zmarli
w przeciggu ostatniego roku. Imiona
i nazwiska wszystkich dzieci zmartych
pod opieka Fundacji WHD wypisane
zostaly na dwdch ustawionych u stop
oltarza czerwonych sercach, do kto-
rych po nabozenstwie podchodzito
wiele rodzin, by odszuka¢ nazwiska
swoich bliskich. Oprawe muzyczng
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0d lewej: ks. Wojciech Pieniak, ks. biskup Jacek Grzyb, ks. Dariusz Zajac

mszy zapewnila schola pod dyrekcja
Pawla Rostanica, sktadajacy sie przyja-
ciot wolontariuszki WHD, Agnieszki
Grzesik.

Po mszy $wietej w podziemiach kate-
dry odbylo sie tradycyjne spotkanie

pracownikow i wolontariuszy WHD
z rodzinami zmartych pacjentéw. Ser-
deczne rozmowy lekarzy, pielegniarek
czy psychologéw z bylymi podopiecz-
nymi byly §wiadectwem wigzi, ktore
mimo uplywu czasu nadal pozo-
staja silne. Wspolne wspominanie

Agnieszka Chmiel-Baranowska i Wojciech Marciniak

zmarlych dzieci i spedzonego z nimi
czasu wywolalo wiele wzruszen, ale
i usmiechu.

Fundacja. WHD serdecznie dzickuje
wszystkim, ktérzy pomogli w przygo-
towaniu i organizacji tego spotkania:
ksiezom za celebrowanie mszy, ché-
rowi za przepiekng oprawe muzyczng,
a panu Danielowi Krakowiakowi za
przeprowadzenie transmisji mszy
w Internecie.

Beata Bialy

Moj gtos, moja cegietka

Kolejne zaduszki hospicyjne za mna.
Dla mnie to czas ogromnych emocji
i wzruszen, jednak dla innych -
ogromnego smutku i bolu po stracie
ukochanych dzieci, aniotkow... Czas
tesknoty za nimi, czas modlitwy,
pokory...

A ja c6z moge im ofiarowac? Kilka nie-
dzielnych chwil? Pare wys$piewanych
dzwigkéw? Niby nic, ale dla kogo$ moze
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Rodziny zmartych dzieci

to znaczy¢ naprawde wiele. Bo niekto-
rzy bardzo czekajg na ten czas. Chcg
pomodli¢ sie za swoje dzieci, o sity, by
dalej zy¢, wesprzec sie nawzajem w tej

Schola podczas mszy

stracie i nadziei, czekajg na te Mszg, by
po niej podejs¢ do stép ottarza i odczy-
ta¢ imie swojego dziecka, brata, siostry
na wielkim, czerwonym sercu.

Dzigkuje za te wspdlne chwile. Za to,
ze moglam sie zatrzyma¢, zastanowi¢
sig, co jest tak naprawde w zyciu naj-
wazniejsze i Ze nie warto traci¢ czasu,
na to co zbedne, ale by¢ z bliskimi
jak najwiecej. Bo kruche jest to nasze
zycie i nigdy nie wiemy, ile go nam
zostalo. Dziekuje za wasze $wiadec-
two prawdziwej wiary w tak trudnych
okolicznosciach.

Dzickuje  Agnieszce Grzesik za
coroczng inicjatywe tworzenia chéru
sposréd  $piewajacych  znajomych,
za mobilizacje i organizacje, Paw-
towi Rostancowi za dyrygenture oraz
wszystkim znajomym za piekng har-
monie. Ciesze si¢, Ze mogtam by¢
kolejny raz czedcia tego wydarze-
nia i dolozy¢ do niego mala cegietke,
pomdc innym $piewem w modlitwie.

Aldona
Adamska-Szewczyk,
uczestniczka scholi
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dzien opieki paliatywnej
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do konca

W druga sobote pazdziernika obchodzony jest Swiatowy Dzien Opieki Palia-
tywnej. To doskonala okazja, by porozmawia¢ o tym, czym naprawde jest
hospicjum, a przy okazji obali¢ kilka mitow i stereotypow, ktore narosly

wokol tego pojecia.

Mit pierwszy:

nic sie juz nie da zrobic

Gdy zapada decyzja o przekazaniu
pacjenta do hospicjum, czesto towa-
rzyszy jej zdanie: ,Nic sie juz nie da
zrobi¢”. Dr Iwona Bednarska-Zytko,

Pielegniarka u pacjenta

ktéra od trzynastu lat pracuje w War-
szawskim Hospicjum dla Dzieci, obru-
sza sie na to stwierdzenie. - Ci, ktdrzy
tak méwig - wyjasnia - zapominajg,
Ze istnieje cos, co nosi nazwe medycyna
paliatywna. To réwnoprawna galgZ

medycyny, bardzo rozwinigta i specja-
listyczna, ktérg ,uprawia si¢” wlasnie
w hospicjum. Jedng z rzeczy, ktorych
nauczylam si¢ podczas mojej pracy
w Warszawskim Hospicjum dla Dzieci,
jest to, ze dla pacjenta zawsze mozna cos
zrobié!

W dokumencie wydanym w 2019 roku
przez Agencje Oceny Technologii
Medycznych i Taryfikacji medycyne
paliatywna zdefiniowano jako ,wszech-
stronna, calo$ciowa opieke, obejmujaca
leczenie objawowe pacjentéw choru-
jacych na nieuleczalne, postepujace,
niepoddajace si¢ leczeniu przyczyno-
wemu i zagrazajace zyciu choroby”.
Dr Bednarska Zytko uwaza, ze to
trafna definicja. - Nieporozumieniem
jest twierdzenie, ze w hospicjum si¢ nie
leczy. Owszem, nie leczy si¢ choroby
podstawowej, bo ta jest nieuleczalna,
ale leczy sie objawy. Naszym zadaniem
jest sprawienie, by pacjent nie cierpial,
likwidujemy bdl, duszno$¢, uporczywy
$wigt, napady padaczkowe i wiele, wiele
innych objawéw. Dzieki medycynie
paliatywnej robimy to bardzo skutecz-
nie. Powtarzam - zawsze mozna co$
zrobi¢!



Mit drugi:

hospicjum rowna sie rak

Gdyby przeprowadzi¢ uliczna sonde
i spytaé, z czym kojarzy sie hospicjum,
prawdopodobnie wielu respondentéw
podaloby dwie odpowiedzi: $mier¢
i rak. Z tym pierwszym stereotypem
zmierzymy sie nieco pdzniej. Drugi
wynika z faktu, Ze opieka hospicyjna
kojarzona jest zwykle z osobami doro-
stymi, a nawet seniorami. W ich przy-
padku faktycznie czesta przyczyna
kierowania do hospicjum jest choroba
nowotworowa. Rzecz ma si¢ jednak
zupelnie inaczej w hospicjach dla
dzieci.

- W naszym hospicjum przypadki
nowotworéw zdarzajg sie rzadko -
moéwi Katarzyna Marczyk, lekarka
Warszawskiego Hospicjum dla Dzieci
i prezes Fundacji Warszawskie Hospi-
cjum dla Dzieci. - To okoto 5% wszyst-
kich pacjentéw. Przyczyng tego stanu
rzeczy jest fakt, ze dzieci cierpig na
inne nowotwory, ktére tatwiej pod-
dajg sig leczeniu. Wigkszo$¢ naszych
podopiecznych cierpi na calg game
roznych choréb - genetycznych, neu-
rologicznych, metabolicznych, porazen
mézgowych. Mamy tez do czynienia
z tzw. chorobami rzadkimi. W pro-
wadzeniu takich pacjentow bezcenne
jest juz blisko 30-letnie doswiadczenie
naszego hospicjum, bo nawet neurolo-
dzy, ktorzy odbywajq u nas staze, przy-
znajg, ze z takimi chorobami jeszcze sig
nie zetkneli.

Mit trzeci:

hospicjum to ,umieralnia”

- To niezwykle krzywdzgce okreslenie -
moéwi Agnieszka Cwiklik, pielegniarka
Warszawskiego Hospicjum dla Dzieci.
- Kiedy przyjmujemy do hospicjum
nowego pacjenta, rodzice czesto bojg
sig tego kroku. Szpital to jeszcze jakas
nadzieja, hospicjum jawi im sig jako
rezygnacja, porazka, niemal wyrok.
Tak czesto powtarzane stowo ,,umieral-
nia” oznacza bierne czekanie na smier¢
pacjenta. A przeciez my nigdy nie jeste-
smy bierni! Caly zespot robi wszystko,
by pacjent zyt - podkreslam: zyl! -
w maksymalnym komforcie. Cho¢ nie
za wszelkg ceng, bo to, czego nigdy nie
robimy, to stosowanie uporczywej tera-
pii, przedtuzanie Zycia pacjenta kosz-
tem jego cierpienia. Bo to nie ma nic
wspélnego z dobrem pacjenta.

W Warszawskim Hospicjum dla Dzieci
nierzadkie sg przypadki pacjentow,
ktorzy przezyli pod opieka tej placowki
wiele lat. - Kilka lat temu zmart nasz
pacjent, Grzes, ktory zostal przyjety
pod naszq opieke jako kilkuletni chio-
piec, a odszedt w wieku 44 lat! - méwi
dr Bednarska-Zytko. - Teraz takze
mamy w hospicjum tréjke dorostych
juz pacjentow. Jestem przekonana, ze
to migdzy innymi zastuga jakosci opieki
paliatywnej, ktorg ich otaczamy.

Mit czwarty:

hospicjum to gorszy szpital

- To juz kompletne nieporozumienie —
mowi prezes Marczyk. - Po pierwsze
w kazdym z tych przypadkow mamy
do czynienia z innymi gateziami medy-
cyny. Hospicjum to domena medycyny
paliatywnej, ktora w niczym nie jest
»gorsza’. Jest inna, odpowiada na inne
potrzeby pacjenta, opiekuje si¢ nim
w innej fazie zycia. Personel hospicjum
musi mie¢ inne kwalifikacje niz perso-
nel szpitalny. Pomijajgc kwestie stricte
medyczne, w hospicjum w znacznie
wigkszym stopniu niz w szpitalu dba
sig nie tylko o sfere cielesng, ale i psy-
chiczng, a nawet duchowg. Towarzy-
szenie czlowiekowi w nieuleczalnej
chorobie wymaga czasu, uwaznosci,
ogromnych poktadow empatii.

Prezes Marczyk zwraca tez uwage na
fakt, ze wielu nieuleczalnie chorych
pacjentow znajduje si¢ pod opieka
hospicjow domowych. - W przypadku
dzieci to zdecydowana wigkszos¢ -
podkresla. - I stusznie! Bo jesli to tylko
mozliwe, dziecko powinno przezywaé

Pielegniarka u pacjenta

chorobg w otoczeniu bliskich, tam,
gdzie czuje si¢ bezpiecznie. Jesli szpi-
tal wyczerpat mozliwosci leczenia, jaki
sens jest przetrzymywania tam dziecka?
Powrdt do domu nie oznacza gorszej
opieki. Nasze hospicjum dostarcza
rodzicom wszystkiego, co jest potrzebne
w profesjonalnej opiece paliatywnej
- sprzet, leki, Srodki pielegnacyjne.
Zespot hospicjum przyjezdza do domu,
szkoli rodzicéw, dyzuruje 24 godziny
na dobe. Pacjent jest zaopatrzony,
a rodzice mogg czué si¢ bezpiecznie.

Cata prawda o hospicjum

- Cata prawda o hospicjum? Jeden
artykut to za malo, by jg zmiesci¢! -
$mieje sie prezes Marczyk. - Ja pra-
cuje w Warszawskim Hospicjum dla
Dzieci juz trzynascie lat, a nadal wiele
rzeczy mnie zaskakuje. Od pacjen-
téw i ich rodzicow nieustajgco ucze sie
pokory wobec zycia, doceniania kazdej
chwili, ogromnej sily mitosci... Trudno
to zawrze¢ w kilku zdaniach. Gdybym
jednak miata jakos to podsumowal,
to powiedziatabym, ze chyba najbar-
dziej zaskakujgca prawda o hospi-
cjum jest taka: hospicjum to takze
zyciel I powiem wigcej — Zycie dobre do
samego korica. Bo niezaleznie od tego,
jak krotko lub dlugo pacjent zyje pod
naszq opiekg, robimy wszystko, by zycie
jego i jego rodziny bylo jak najlepsze.

Beata Bialy

Artykut ukazat si¢ w portalu ngo.pl.

Kwartalnik Fundacji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci nr 4 (106) grudzier 2023 r.
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dla plelqgnlarek

Dwa dni. Szesnascie godzin dydaktycznych, w tym sze$¢ godzin warsztatow.
Piecdziesieciu pieciu uczestnikow. Pietnastu wykladowcow. Tak mozna opisa¢
w liczbach kurs ,,Pediatryczna domowa opieka paliatywna”, ktory odbyl sie
w 17 i 18 listopada 2023 r. w Centrum Naukowo-Szkoleniowym WHD.

Po kilkuletniej przerwie Fundacja
WHD ponownie zorganizowala kurs
doksztalcajacy dla pielegniarek i piele-
gniarzy z hospicjow dla dzieci. Uczest-
mcy kursu pochodzili z 9 wo;ewodztw,

Podczas wyktadu

13 hospicjow, gléwnie domowych, ale
i stacjonarnych, oraz 2 szpitali.

- Bardzo sie cieszymy, ze udalo nam
sie ten kurs zorganizowac¢ - méwila do

zgromadzonych w Centrum Nauko-
wo-Szkoleniowym na Agatowe]j prezes
Fundacji WHD, Katarzyna Marczyk.
- Mam nadziejg, ze bedzie on nie tylko
okazja do wystuchania interesujacych
wyktadéw, ale i do wymiany opinii
i doswiadczen miedzy kolezankami
i kolegami z obecnych tu hospicjow.
Postaramy sie takie spotkania organi-
zowac regularnie.

Program kursu obejmowal szeroki
wachlarz tematéw zwigzanych z pracg
zespolu pielegniarskiego w hospicjum
domowym dla dzieci. Poza zagadnie-
niami klinicznymi wykfady dotyczyty
tez aspektow psychologicznych, socjal-
nych i prawnych. Wyktadom towarzy-
szyty prowadzone przez psychologéw
warsztaty nt. komunikacji z pacjentem
oraz wypalenia zawodowego.

Zalozenia programowe kursu opraco-
wane zostaly przez trzyosobowy zespot
z Warszawskiego Hospicjum dla Dzieci
~ doktor Iwone Bednarska-Zytko oraz
dwie pielegniarki, mgr Malgorzate
Murawska i mgr Mirostawe Slazak. Do
przygotowania i wygloszenia wykla-
déw zaproszono kilkoro pracowni-
kéow WHD - Malgorzate Morawska,
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Jolanta Stodownik (piel. WHD)

Jolante Stodownik i Barbare Wazny
(pielegniarki), ~Agnieszke Chmiel-
-Baranowska  (psycholog), Dorote
Licau (pracownik socjalny) i Roberta
Sobieszczuka  (fizjoterapeuta). Nie
zabraklo tez wykladowcéw spoza
WHD - lekarzy, pielegniarek, psycho-
logéw, prawnika. Kierownikiem admi-
nistracyjnym kursu byta dyrektor ds.
komunikacji WHD, Beata Bialy.

L A et

W ankietach ewaluacyjnych, ktére
wypetnili uczestnicy kursu, pojawito
sie wiele cieplych stéw pod adresem
wykladowcéw i organizatorow tego
wydarzenia. W szczegélnosci pod-
kreslano uzyteczno$¢ przeprowadzo-
nych przez psychologéw warsztatow.
W uwagach nt. programu i organiza-
cji przewijalo si¢ stwierdzenie, ze tego
rodzaju wydarzenia winny odbywa¢

1!

Pawet Zioto, psycholog ze Slaskiego Hospicjum dla Dzieci

si¢ czedciej, co sprzyjaloby wymianie
doswiadczen oraz integracji srodowi-
ska pielegniarsko-hospicyjnego.

Beata Bialy

Czy wiesz ze...

Zgodnie ze ,Stan-
dardami pediatrycz-
nej domowej opieki
paliatywnej” WHD,
w hospicjum domo-
wym dla dzieci kaz-
da pielegniarka ma
pod opieka maksy-
malnie 4 pacjentéw
i ich rodziny.
Pielegniarka jest
osoba koordynujaca
opieke nad pacjen-
tem hospicjum.
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dla lekarzy

Wzorem lat ubieglych, takze w 2023 roku Fundacja WHD organizuje kursy
specjalizacyjne obejmujace zagadnienia z zakresu pediatrycznej i perinatal-

nej opieki paliatywnej.

Jeden kurs specjalizacyjny odbyl sie
w pazdzierniku. Przeznaczony byt dla
lekarzy odbywajacych specjalizacje
z pediatrii. Wyklady prowadzone byty
online w czasie rzeczywistym. Przez
dwa dni dziewigcioro wykladowcow
- pracownikéow WHD oraz zapro-
szonych do wspolpracy ekspertow
z warszawskich szpitali klinicznych,
pod kierownictwem naukowym prof.
Joanny Szymkiewicz-Dangel, wyglo-
sifo szesnascie wykladow.

Wyklady te obejmowaly zagadnienia
kliniczne, etyczne oraz praktyczne
zwigzane z pediatryczna i perina-
talng opieka paliatywng, w tym takze
tematy wykraczajace poza kwestie
stricte medyczne, takie jak komunika-
cja z pacjentem czy stres 1 wypalenie
zawodowe pracownikow medycznych.
Prezentowane byly takze obowigzujace
w Warszawskim Hospicjum dla Dzieci
standardy opieki hospicyjne;j.

W kursie wzieto udzial osiemdziesie-
cioro szescioro lekarzy. Dzigki wypel-
nionej przez uczestnikéw ankiecie

ewaluacyjnej, organizatorzy i wykla-
dowcy mogli zapozna¢ sie z opinia na
temat organizacji i zawartosci meryto-
rycznej kursu. Wyniki ankiety okazaly
si¢ dla nas bardzo satysfakcjonujace.
W pieciopunktowej skali wyktady uzy-
skaly $rednia ocene 4,94.

Kilkoro uczestnikow podzielito sie
takze wrazeniami z kursu. ,,Jestem po
ogromnym wrazeniem Kursu. Zagad-
nienia, ktére obejmowal bardzo przy-
datne, sposob przekazu oraz jego
jako$¢, zaangazowanie prowadza-
cych na najwyzszym poziomie. Jestem
wdzigczna, ze moglam w nim uczest-
niczy¢” - napisal jeden z nich. Inny
napisal: ,,Przede wszystkim - kurs byt
zaplanowany i poprowadzony bardzo
ciekawie, pozwalal spojrze¢ na medy-
cyne z innej niz zwykle strony i to bez
leku towarzyszacemu zwykle zagad-
nieniom zwigzanym z tematami opieki
paliatywnej i $mierci. Dziekuje bardzo
za staranno$¢ z jakg wykonuja Panistwo
swoja prace. A ponadto dziekuje za sza-
cunek do kursantow, chocby zaplano-
wanie 1 przestrzeganie przerw (nie jest

to tak oczywiste jak sie zdaje!). Bede
polecaé ten wiasnie kurs znajomym.”
[pisownia oryginalna]

Pojawilo sie tez kilka sugestii dotycza-
cych rozszerzenia niektérych zagad-
nien, w tym na przyklad wprowadzenia
do wykladéw wiekszej liczby studiow
przypadkow. Wszystkie uwagi zostaly
przekazane wyktadowcom, ktérzy beda
mogli uwzgledni¢ je, przygotowujac
kolejny kurs specjalizacyjny. Ten odbe-
dzie sie jeszcze w tym roku, w polowie
grudnia. Tym razem bedzie przezna-
czony dla lekarzy innych specjalnosci
niz pediatryczna.

Beata Bialy

Czy wiesz ze...

Pediatria jest jedng
Z najczesciej wybie-

ranych specjalizacji
medycznych.
Medycyna paliatyw-
na - wsréod wybiera-
nych najrzadziej.



Odchodz
bez bolu

nauka i dydaktyka
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29130 wrzes$nia 2023 r. w Warszawie odbyla sie druga edycja Ogélnopolskiej
Konferencji Opieki Paliatywnej ,,Odchodzi¢ bez bolu”.

Organizatorami warszawskiej konfe-
rencji byli: Klinika Anestezjologii
i Intensywnej Terapii dla Dzieci UCK
WUM, Fundacja Warszawskie Hospi-
cjum dla Dzieci i Vicommi Media.
Honorowy patronat nad konferencjg
objelo wiele instytucji, w tym Rzecznik
Praw Obywatelskich i Konsultant Kra-
jowy w dziecinie Medycyny Paliatyw-
nej, prof. Wojciech Leppert.

Tegoroczna edycja konferencji skupiata
sie na ,nowoczesnych rozwigzaniach
w opiece paliatywnej i sile kompeten-
cji zespolu terapeutycznego, na ktory
skladaja sie: pielegniarki, lekarze,
opiekunowie medyczni, fizjoterapeuci,
psychologowie, wolontariusze i wielu
specjalistow towarzyszacych pacjen-
tom opieki paliatywne;j”.

Dwudniowy, niezwykle bogaty pro-
gram, zawierajacy wyklady i warsztaty,
zgromadzit w  warszawskim  cen-
trum konferencyjnym Airport Hotel
Okecie ok. 400 uczestnikéw. Wyktady
obejmowaly bardzo szerokie spek-
trum zagadnien zwigzanych z medy-
cyng paliatywng i praktyka opieki

hospicyjnej. Interesujagce novum sta-
nowily panele dyskusyjne z udziatem
publicznoéci w formie glosowania na
zywo przez aplikacje telefoniczng.

W ramach konferencji Fundacja War-
szawskie Hospicjum dla Dzieci przy-
gotowala warsztaty pt. Jak rozmawia¢
z umierajgcym dzieckiem i jego rodzi-
cami. Warsztaty (dwie kilkunasto-
osobowe grupy) poprowadzily dr

Iwona Bednarska-Zytko oraz psych.
Agnieszka Chmiel-Baranowska.

W przeméwieniu otwierajacym konfe-
rencje jej pomystodawca i przewodni-
czacy Komitetu Naukowego, dr Pawel
Witt, podkreslal, ze poza wyktadami
ekspertow wielka wartoécia tego spo-
tkania jest wymiana do$wiadczen. Dato
si¢ to wyraznie odczu¢ podczas sesji
pytan i odpowiedzi, a takze niezwykle
ozywionych rozméw kuluarowych.

Beata Bialy

Psych. Agnieszka Chmiel-Baranowska (z lewej) w rozmowach kuluarowych

Kwartalnik Fundacji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci nr 4 (106) grudzier 2023 r.
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W obliczu bolesnych przezy¢ obecnos¢ duszpasterza ma by¢ impulsem do
umocnienia nadziei i duchowego pokrzepienia. Tydzien spedzony wsrod
pacjentow, opiekunow i lekarzy jest dla przyszlych ksiezy najlepsza lekcja

milosci.

Naszg wizyte w Warszawskim Hospi-
cum dla Dzieci przezywali$my
wramach praktykz teologii pastoralnej,
ktore na przefomie sierpnia i wrzesnia
odbywaly sie w Wyzszym Metropolital-
nym Seminarium Duchownym w War-
szawie. JesteSmy alumnami pigtego
roku i zapoznawaliémy sie w tym
czasie ze specyfikg roznych placéwek

medycznych, poczawszy od szpitali
specjalistycznych i klinik konczac na
hospicjach.

Wszedzie tam, gdzie kto§ choruje,
duchowny $pieszy ze szczegdlng
postuga. Zawsze na pierwszym miej-
scu stoi w tej misji niesienie umoc-
nienia sakramentalnego, zwlaszcza

Kapelan WHD, Wojciech Pieniak (z lewej) z alumnem na wizycie u pacjenta

1ekeja duszpastersklej

namaszczenia chorych i Komunii
Swietej. Ksigdz niesie wiec do cho-
rych samego Chrystusa. Jest to jednak
postuga wérdd cierpigcych i umieraja-
cych. W obliczu tych bolesnych przezy¢
obecno$¢ duszpasterza ma by¢ impul-
sem do umocnienia nadziei i ducho-
wego pokrzepienia.

Tydzien spedzony przez klerykéw
seminarium wérdd pacjentéw, opieku-
noéw i lekarzy stanowi dla przyszlych
ksiezy bogate poszerzenie teoretycz-
nej wiedzy zdobytej na wyktadach, ale
przede wszystkim jest jednak najlepsza
lekcja mitosci.

Wizyta u podopiecznych
Nazywam si¢  Dawid  Fraczak
i z Andrzejem Lazarem, moim kolega
kursowym z piatego roku Warszaw-
skiego Seminarium Metropolitalnego
na Krakowskim Przedmie$ciu, miatem
okazje zapozna¢ si¢ ze sposobem funk-
cjonowania Fundacji Warszawskie
Hospicjum dla Dzieci, a zwlaszcza
z pracg hospicyjnego kapelana. Wraz
z ksiedzem Wojciechem Pieniakiem
[kapelan WHD - przyp. red.] odwie-
dziliSmy jedng z rodzin otoczonych
opiekg hospicjum.



U pana Adama

W czasie wizyty poznalismy kilku-
letniego Lukasza oraz jego tate, pana
Adama, ktéry od przyjscia syna na
$wiat, po $mierci Zony samotnie, cho¢
nie bez wsparcia, towarzyszy swojemu
synowi w jego zmaganiach z nieule-
czalna choroba. Pan Adam nie poddaje
sie przy tym rezygnacji. Od lat prowa-
dzi gospodarstwo rolne, jest sadowni-
kiem w okolicach Mogielnicy.

Tata Lukasza podzielit si¢ z nami §wia-
dectwem zycia, codziennej pomocy
niesionej synowi pomimo wielu
wyzwan zawodowych. Niejednokrot-
nie wyrazal wdzigczno$¢ pracowni-
kom fundacji, ktérzy niosg mu pomoc.
Gdy pan Adam jest w pracy, Lukaszem
opiekuje si¢ pani Kasia, ktéra dosy¢
szczegdlowo opowiedziala nam o cho-
robie chlopca oraz sposobach niesienia
mu pomocy. Podczas naszej wizyty
obecna byla réwniez siostra Lukasza,
Zosia.

Rola kapelana w hospicjum
Wsparcie duchowe jest misjg kape-
lana, ktéry dal nam $wiadectwo
swojego oddania podopiecznym fun-
dacji. Pytania dotyczace stanu zdrowia
malego pacjenta, kondycji duchowej
i samopoczucia pana Adama ujaw-
niaty po wielokro¢ troske ksiedza Woj-
ciecha. W czasie naszej wizyty opisat
nam on swa pracg, ktéra znacznie
rézni sie od zadan pelnionych przez
kapelanéw w standardowych placow-
kach medycznych. Nie zawsze wiaze
sie ona z udzielaniem Komunii Swietej
czy sakramentu namaszczenia, jednak
jest w kazdym wypadku gloszeniem
Ewangelii.

Kapelan  hospicjum  dzieciecego
dodaje otuchy, pobudza nadzieje, nie
pozwala wreszcie watpié, ze Jezus
jest nieustannie obecny z chorymi
i zamieszkuje zwlaszcza w sercach
tych, ktérzy odchodzg. Sam pozosta-
wil nam przeciez doskonaly przyklad
przezywania cierpienia w czasie swojej
meki. Obecnos¢ ksiedza zaréwno

w czasie choroby, jak i w momencie
konania jest wiec réwniez sposobem
duszpasterzowania.

Ksiedza pelniacego tak niecodzienne
dla  wigkszoéci duchownych czyn-
nos$ci winna cechowa¢ wrazliwoé¢,
ostrozno$¢, ale i wiedza, zaréwno ta
duchowa, jak i - cho¢ w ograniczo-
nym zakresie - medyczna. Moglismy
tego doswiadczy¢ podczas naszego
spotkania z ksiedzem Wojciechem
oraz Lukaszem, jego tatg i pania Kasig.
Wywarlo ono na nas szczegélne wra-
zenie i pozwolilo spojrze¢ glebiej
w przestrzen przezywania choroby
i odchodzenia, bolesnego dla samych
matych pacjentéw, jak i dla rodzi-
cow. Bylo to jednak spotkanie petne
milosci, serdecznoéci, niepozbawione
u$miechu, a przede wszystkim modli-
twy, nawet tej wolajacej o cud.

Kleryk Dawid Frgczak,
Wyzsze Metropolitalne
Seminarium Duchowne
w Warszawie

Przyszty ksigdz w domu pacjenta hospicjum

Kwartalnik Fundacji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci nr 4 (106) grudzier 2023 r.
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Serdecznos$¢ - oto pierwsze skojarzenie, jakie przychodzi mi na mysl, gdy
wspominam mdj staz w Warszawskim Hospicjum dla Dzieci.

Skojarzenie to zbudowalo si¢ we
mnie za sprawg ogromnej otwar-
tosci, z jaka psycholog hospicjum,
Agnieszka Chmiel-Baranowska, wraz
dr Iwong Bednarska-Zytko przyjely
zaproszenie do Kliniki Neonatolo-
gii, Patologii i Intensywnej Terapii
Noworodka IP-CZD, by wspiera¢ nasz
zespl w podnoszeniu kompetencji

Autorka artykutu

komunikacyjnych w obszarze rozméw
z rodzicami naszych malych pacjen-
tow. To spotkanie [pisaliémy o nim
we wrzesniowym numerze kwartal-
nika - przyp. red.] zaowocowato dalszg
wspolpracy. Kolejnym jej krokiem byt
méj staz w Fundacji WHD. I o nim dzi$
stow kilka. ..

L1y

ZAPRASZAM

Na co dzien pracuje w Centrum Zdro-
wia Dziecka jako psycholog kliniczny.
W czasie pandemii rozpoczetam stalg
wspolprace z Klinika Neonatologii,
Patologii i Intensywnej Terapii Nowo-
rodka w naszym Instytucie. Odczu-
wajac potrzebe poglebiania wiedzy
o opiece paliatywnej (dla czedci
naszych pacjentéw jest to optymalna
forma leczenia), na przetomie wrzesnia
i pazdziernika odbytam staz w Fun-
dacji WHD. Jego celem bylo poznanie
nie tylko co mozna robi¢ dla pacjentéw
z najtrudniejszymi chorobami, ale i jak
mozna to robic.

Nie z obowiagzku, a z troski

Przez krétka chwile miatam mozliwos¢
by¢ czescig tego wyjatkowego zespotu.
W tym czasie przekonatam sie, jak wiele
mozna zrobi¢, ale przede wszystkim
z jak ogromng serdecznosciy mozna
realizowa¢ to, co mozna. Jak bezcenng
wartoscig dla podopiecznych jest zaan-
gazowanie zespolu w te prace, a moze
nie prace, ale postuge. Obserwowatam,
jak kazdy czlonek zespolu, w ramach
swoich zawodowych i osobistych kom-
petencji wnosi to, co moze. To znacz-
nie wiecej niz opieka hospicyjna. To
nie tylko nadzoér i czuwanie lekarza,
pielegnacja zespolu pielegniarskiego,



Kinga lwanicka prowadzgca warsztaty na kursie WHD dla pielegniarek

ulga niesiona masazem fizjoterapeuty,
kojace stowo psychologa czy duchowe
wsparcie ksiedza. To nie tylko pomoc
socjalna czy nawet czas (tak przeciez
cenny) darowany przez wolontariuszy.
To serdeczno$¢ przyjaciot i rodziny! To
wysitek tych wszystkich, ktérzy swoim
zaangazowaniem (I na pierwszym,
i drugim planie) troszczg sie o poczu-
cie wspdlnoty z podopiecznymi.

Troszcza sie serdecznie o dzieciaki,
rodzicow, rodzenstwo w wielu wymia-
rach, na réznych etapach i bycia,
i odchodzenia. Mialam takg refleksje,
ze ,mozna robic to, co trzeba”, ale tez
»mozna robié, to co trzeba - serdecz-
nie”, a zatem wkladajac w to cale serce.
Do dzi$ mam przed oczami tézko Mar-
tyny [pacjentka WHD - przyp. red.]
i jej domowe Spa, zaprojektowane,
wlasnor¢cznie wykonane i obstugi-
wane przez zespot Fundacji WHD. Nie
trzeba bylo, ale mozna bylo. Dokonali
tego i robig to nadal zwykli-niezwykli
ludzie. Ci, ktérzy jesli trzeba, poswieca
podopiecznym swoj prywatny czas, bo
tego wymaga sytuacja.

Psycholog w hospicjum

Uczestniczac w pracy zespolu, obser-
wowalam jg z perspektywy psychologa.
Zatem istota mojego zainteresowania
bylo rozpoznawanie psychospolecz-
nych potrzeb rodzin, ktére troszcza
sie o swoje dzieci i staraja si¢ zapewnié
im optymalne leczenie w warunkach
domowych - najlepszych i najbez-
pieczniejszych. Ile rodzin, tyle historii,
szczegolnych, wyjatkowych, zawsze

jednak trudnych. Wdzieczna jestem
rodzinom, ktére przyjmowaly mnie
w swoich domach, jak czlonka tego
szczegolnego zespotu, jak kogo$, o kim
wiedza, ze bedzie zyczliwy i serdeczny,
bo przychodzi z tymi, ktérzy sa im
zyczliwi i serdeczni. Jestem wdzieczna
za to, z jaka otwarto$cia mowili

- inopokiie] Korferendj CpRid P

IOdchudzm bez bnlu

o swoich potrzebach ,zwyczajnego
zycia” w ,niezwyczajnym” zyciowym
scenariuszu. I te ,zwykle” potrzeby
wydawaly sie najwazniejsze.

Poznatam, Ze rola psychologa w hospi-
cjum jest podazaé pét kroku za rodzing
na tej drodze, na ktorej to dzieci
wyznaczajg i szlak, i tempo. By kaz-
dego dnia pomaga¢ im budowac jako$¢
wspolnego bycia ze sobg. Bywa i taki
moment, taka przestrzen, gdy rodziny
pozwalajg torowa¢ sobie droge - zapra-
szajac do bardzo, bardzo osobistej
przestrzeni. A to szczeg6lny, niezwy-
kily czas w tej niezwyklej pracy. Pracy,
ktorej nie mozna i nie da si¢ wykony-
wacé bez poktadéw serdecznosci.

Dziekujac za ten serdeczny czas
calemu zespotowi WHD, ten tekst im
dedykuje.

Kinga Iwanicka,

psycholog i staZystka
WHD
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Kinga lwanicka z uczestniczkami konferencji ,0dchodzi¢ bez bélu”
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Podopiecznym hospicjum mozna pomagac na bardzo rézne sposoby. Mozna
na przyklad... zebra¢ w sadzie 40 ton jablek.

Trzy dni trwala akcja zorganizowana
przez tate naszej pacjentki, Basi, ktorej
celem bylo udzielenie wsparcia innemu
tacie - takze naszego pacjenta. Juz po
raz drugi pan Jacek Pula zmobilizo-
wal swoich kolegéw z garwolinskiego
oddziatu firmy Avon, by gremialnie
udali sie do sadéw pana Adama i pomo-
gli mu uporac sie ze zbiorami jablek.

W tym roku w akcji wzielo udzial az

Wolontariusze z AVON ze zbiorami

46 0sob, ktorych nie odstraszyl nawet
rzesisty deszcz. O zapale i zaangazowa-
niu wolontariuszy $wiadczg - nomen
omen - owoce ich trzydniowej pracy.
W sumie grupa zebrala okoto 40 ton
jabtek! Niemal po tonie na glowe.

- Bardzo cieszymy sie z tej akeji
- moéwi Dorota Licau, pracownik
socjalna Fundacji WHD. - To dla tej

sl on
Pl
TR A

rodziny konkretna i wymierna pomoc.
Warto tez podkresli¢ i docenic fakt, ze
ubiegloroczna inicjatywa przerodzila
sie juz w co$ trwalego, coroczne wspar-
cie. Wspaniale jest wiedzie¢, ze mozna
na kogos liczy¢.

Wolontariat pracowniczy

Akcje  wolontariatu  pracowniczego
to forma wsparcia, ktéra w ostatnich
latach zyskala znaczng popularnosé.
Coraz czgéciej firmy staraja sie akty-
wizowa¢ swoich pracownikéw, a czesto
i partneréw biznesowych, do dziatan
o charakterze spolecznym.

The Corporate Citizenship, miedzy-
narodowa firma konsultingowa spe-
cjalizujaca sie w odpowiedzialnym
i zréwnowazonym biznesie, wskazuje
rézne rodzaje wolontariatu pracowni-
czego, w tym m. in. wolontariat osobi-
sty, wolontariat zespolowy, wolontariat
oparty na umiejetnosciach czy zbiérki
pracownicze. Niezaleznie od formy,
cechg wspolng takich dziatan jest wraz-
liwos¢ spoleczna ludzi podejmujacych
inicjatywy zmierzajace do bezintere-
sownej pracy na rzecz potrzebujacych.

Beata Bialy
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miliony

verba volant, scripta manent

Trzydziesci jeden milionow piecset trzydziesci szes¢ tysiecy. Tyle sekund ma
rok. Jesli jest przestepny, ma o osiemdziesiat sze$¢ tysiecy czterysta sekund

wiecej. Policzcie, jesli nie wierzycie.

Ten arytmetyczny wymiar uply-
wajacego czasu przypomnial mi sie
w zwigzku z tym, Ze za chwile minie
bezpowrotnie rok 2023. Strzelg korki
od szampana, a wraz ze wznoszonymi
toastami do przesztosci odejdg wszyst-
kie te miliony wypelniajacych stary rok
sekund. Ich liczba niewatpliwie robi
wrazenie, ale tak naprawde wazniejsze
jest co innego.

Istota rzeczy tkwi w tym, ze wszyst-
kie te miliony s3 nam podarowane. Za
darmo! Bez dopiskéw drobnym drucz-
kiem na dole umowy. Bez koniecznosci
splacania odsetek. Bez zabezpieczajg-
cych weksli i poreczen. Przelano je na
nasze konto i nawet nie musieliSmy
skfada¢ w tej sprawie zadnego wniosku.
Dostali$my miliony sekund tylko z tego
tytulu, ze jestesmy. To, czy je zainwe-
stujemy, czy roztrwonimy na glupoty
- to wylacznie nasz wybdr. Natomiast
raz roztrwonione nie wrdcg juz na nasz
rachunek i pozostanie tylko zatowaé

- tych wszystkich ,przepraszam”
i ,dziekuje”, ktorych nie wypowiedzie-
lismy, nieodbytych rozmoéw, wiecznie
odkladanych spotkan, wszystkich tych
»potem”, ,,pozniej”, ,kiedy indziej”...

Swiadomo$¢ tego bezcennego daru nie
jest, niestety, stanem permanentnym.
Refleksja, ze czas jest mi dany w prezen-
cie, dociera do mnie od - nomen omen
- czasu do czasu, zwykle wtedy, gdy
na horyzoncie pojawia sie jaki$ prze-
tom. Cezura. Kolejne urodziny. Kolejna
rocznica czego§ tam. Kolejny sylwe-
ster. Kolejne podarowane trzydzie-
$ci jeden miliondw piecset trzydziesci
sze$¢ tysiecy sekund. Ktore, notabene,
z kazdym rokiem zdaja sie mijaé coraz
szybciej. No i wtedy moge zrobi¢ tylko
jedno - podzigkowa¢ darczyncy.

Zatem, drogi Darczynco! Dziekuje za
kazdg z trzydziestu jeden milionéw
pieciuset trzydziestu szesciu tysiecy
sekund. Kazda. Nawet te, w ktorej

Darowane

obgryzalam paznokcie z niepotrzeb-
nych nerwoéw lub ryczalam w poduszke
z zalu za czyms, co nie bylo tego warte.
W szczegolnosci bardzo dziekuje za
te sekundy, w ktérych przekonywa-
tam sie na przyklad, ze najlepsze kasz-
tany wcale nie s3 na Placu Pigalle, ale
w mojej wlasnej kuchni - specjalnie dla
mnie upieczone przez moich bliskich.

I cho¢ nie mam pojecia, ile sekund
podarujesz mi w 2024 roku, z gory
dziekuje takze i za nie. Przyjme wszyst-
kie, jak leci. No wiesz, darowanemu
koniowi... i tak dalej. Niestety, znajac
siebie, nie moge obiecal, ze wszystkie
odpowiednio zainwestuje, by zaowo-
cowaly czym$ pieknym, cho¢ przeciez
niekoniecznie doniostym. Ale przy-
rzekam, ze bede sie staraé. A jakby mi
co$ nie wyszlo, prosze, pamietaj, ze nie
bez kozery nazywaja Cie milosiernym.
Dobrze?

Beata Bialy

Kwartalnik Fundacji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci nr 4 (106) grudzier 2023 r.
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od ORLENU

Rzadko mysli si¢ o tym, Ze w hospicjum domowym samochdd jest rownie
waznym narzedziem pracy jak koncentrator tlenu czy asystor kaszlu. Bez
samochodu zespo6l hospicyjny nie dotrze do pacjenta...

Flota samochodowa Warszawskiego
Hospicjum dla dzieci liczy szes-
naécie samochodéw. Zeby mogly

Pielegniarka WHD, Agnieszka Cwiklik,
przed wyjazdem do pacjenta

spefnia¢ swoje zadanie, trzeba je zatan-
kowac¢. Biorac pod uwage pokonywang
codziennie liczbe kilometréw, oznacza
to niebagatelne koszty.

Dlatego Fundacja WHD zwrécita si¢ do
Fundacji ORLEN z wnioskiem do dofi-
nansowanie zakupu paliwa do hospi-
cyjnych samochodéw. Wniosek zostal
rozpatrzony pozytywnie i w efekcie
hospicjum otrzymalo 13 kart paliwo-
wych, ktore pozwolg na zakup benzyny
za faczna kwote 50 tys. zlotych! To juz
druga w 2023 r. darowizna otrzymana
od Fundacji ORLEN, ktéra w pierwszej
polowie roku dofinansowata zimowy
wyjazd Dzieciecej Grupy Wsparcia
w Zalobie na narty.

Na swojej stronie internetowej Fun-
dacja ORLEN pisze: ,0d ponad 20 lat
pomagamy potrzebujagcym. Przeka-
zujemy darowizny finansowe chorym
i potrzebujacym, wspieramy lokalne
spofecznodci...”  Jesteémy  bardzo
wdzigczni Fundacji ORLEN, Ze zna-
lezli$my sie w gronie jej beneficjentow.
Dzickujemy za zrozumienie naszej

misji i docenienie pracy, jaka zespot
hospicjum wykonuje na rzecz swoich
podopiecznych.

~

FUNDACJA

Czy wiesz ze...

Kazdego roku

Zesp6t WHD
pokonuje
samochodami
ok. 450 tys.
kilometréow!



nasi darczyncy

na laurach!

9 wrzesnia mieliémy przyjemnos¢ zorganizowac juz czwarty z rzedu Chary-  Pomyst na organizacje rajdu narodzit
tatywny Rajd DTW Logistics na rzecz Warszawskiego Hospicjum Dla Dzieci.  si¢c w naszym zespole kilka lat temu.
Zawsze zalezalo nam na tym, aby
nasza firma nie tylko prosperowala
biznesowo, ale takze miata pozytywny
wplyw na spoleczno$¢, w ktorej dzia-
tamy. Hospicjum dla dzieci to insty-
tucja, ktora realizuje niezwykle wazng
misje, pomagajac nieuleczalnie chorym
dzieciom i ich rodzinom w trudnych
chwilach. To wtasnie dlatego postano-
wili$my wesprze¢ ich dzialania.

Kazdykolejny rok organizacji rajdu daje
nam ogromna satysfakcje. Z radoscia
obserwujemy, jak wiele 0sob z naszego
zespolu i partneréw biznesowych
angazuje sie w te inicjatywe. Rajd rowe-
rowo-biegowy to nie tylko okazja do
aktywnoéci fizycznej, ale takze sposdb
na integracje i wsparcie dla tych,
ktérzy tego potrzebuja. Kazdy kilo-
metr pokonany podczas rajdu to realne
pieniadze dla hospicjum, ktére poma-
gajg w zapewnieniu opieki i wspar-
cia potrzebujacym dzieciom i ich
rodzinom. To niezwykle inspirujace
i motywujace.

Chcemy wyrazi¢ wdzigczno$¢ naszym
partneromiprzyjaciotom, ktérzy wspie-
rajg nas w realizacji tego szczytnego

Uczestnicy rajdu

Kwartalnik Fundacji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci nr 4 (106) grudzier 2023 r.




Biegacze. Z lewej: prezes DTW Logistics, Damian Dobkowski

celu. Dzieki firmom takim jak SAF
Holland Polska, Ph Doctor Dermo-
cosmetics, Renault Truck Polska,
DHL Parcel, ATA Swiat Zabawek
i Modeli, Batagan Studio czy ESKU-
LAPA - Uczymy ratowac zycie oraz
wielu innym, mozemy kontynuowac
nasza misje i rozwijac te inicjatywe.
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Kilometry zrobione!

W przyszlym roku planujemy kolejny
Rajd Charytatywny. Mamy nadzieje,
ze bedzie jeszcze bardziej udany oraz
przyniesie wiecej wsparcia tym, ktorzy
go potrzebuja. Wierzymy, ze kazdy
ma wplyw na rodzaj i jako$¢ ustug,
ktore oferujemy jako firma, i jeste$my
dumni, ze mozemy to udowadnia¢
w praktyce poprzez nasze charyta-
tywne inicjatywy.

Damian Dobkowski
Prezes DTW Logistics Group

Fundacja Warszaw-
skie Hospicjum dla
Dzieci z catego serca
dziekuje firmie DTW
Logistics i wszyst-
kim partnerom rajdu
Za zaangazowanie

w te wspaniata akcje,
w ktérej promujac
zdrowy styl zycia,
wspiera sie tych, kté-
rym tego zdrowia tak
bardzo brakuje.

Nie zamierzamy spocza¢ na laurach!
Naszym celem jest ciggle poszerzanie
kregu partneréw i zachecanie kolej-
nych firm do udzialu w akcji. Wie-
rzymy, ze dzigki wspéipracy mozemy
jeszcze bardziej zwiekszy¢ nasza
pomoc i w wiekszym stopniu wesprze¢
nieuleczalnie chore dzieci.
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Pewnego listopadowego dnia na Agatowa zawitala siedmioosobowa grupka
uczennic szkoly podstawowej z Nowego Dworu Mazowieckiego. Przyjechaly
pod opieka dwojga nauczycieli, zeby przekazac ,,swoja cegietke” na hospicjum.

Goscie spotkali sie z rzeczniczkg Fun-
dacji WHD, Beatg Bialy. Dziewczeta,
pod opieka nauczyciela, Gabriela
Wiséniewskiego, redaguja  gazetke
szkolng i podjety decyzje, ze przychéd
ze sprzedanych egzemplarzy wesprze
hospicjum domowe dla dzieci. Przy-
jechaly, by przekazaé te darowizne,

a takze dowiedzie¢ si¢ wigcej na temat
pracy hospicjum. Oto ich wrazenia
z tego spotkania.

Warto pomagac

Przed wyjazdem do tego miejsca nie-
wiele wiedzialam o hospicjum domo-
wym. Teraz wiem, ze opiekuje sie ono

Rzeczniczka WHD, Beata Biaty (z prawej), z gos¢mi

nasi darczyncy

dzieémi, ktére nie wyzdrowieja, ale
dzieki pracy réznych ludzi - lekarzy,
pielegniarek, fizjoterapeutéw, psycho-
logéw, oni ich rodziny moga chociaz
troche lzej przezywac swoja tragedie.

Moim zdaniem warto pomaga¢, ponie-
waz jesli sam znalazlbys w takiej
sytuacji, mito by bylo, gdyby ktos ci
pomdgt. Zreszty, jesli kto§ ma mozli-
wos$¢ pomocy, to czemu ma tego nie
zrobic¢?
Spojrzalam z innej perspektywy na
to, co mam, bo dowiedziatam sie, ze
inni nie majg tyle szczgécia. Zrobila
mi sie bardzo przykro, kiedy ustysza-
tam historie niektorych dzieci, ktére
chciaty zy¢ pelnia zycia, lecz nie mogty
przez swoja nieuleczalng chorobe.
Wspaniale, ze istnieje takie hospicjum
domowe i jest w stanie chociaz usmie-
rzy¢ ich bol.

Laura Prusik

Nietatwo o tym stuchac

Podczas naszego wyjazdu z redakcjg
odwiedzilismy hospicjum domowe
w Warszawie, zeby przekaza¢ darowi-
zneg. Pani, ktora tam pracuje, opowie-
dziata nam o pracy w takim miejscu.
Trudno bylo stucha¢ o krzywdzie tych
wszystkich ludzi, o tragediach, ktére

Kwartalnik Fundacji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci nr 4 (106) grudzier 2023 r.
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ich spotykajg. Tym bardziej ciesze sie,

ze moglismy dotaczy¢ swoja cegielke,

by wesprze¢ tak wazne dzialania.
Amelka Kropielnicka

Trzeba doceniac to, co sie ma
Podczas wizyty w hospicjum domo-
wym poznalam panig Beate — pracow-
nice placowki, ktéra opowiedziala,
jak trudna i ciezka jest tam praca.
Czynnosci, ktére wykonuja na co
dzien lekarze, pielegniarki oraz pozo-
staly personel, wymagaja ogromnego
zaangazowania, po$wiecenia i cier-
pliwosci. Dzieci przebywajace w hospi-
cjum s3 nieuleczalnie chore. Kazde
z nich potrzebuje duzo milosci, ciepta
i pomocy w zwyktych, codziennych
czynnosciach zyciowych. Czesto nie sg
one nawet w stanie samodzielnie zjes¢,
napi¢ si¢, umy¢ czy ubrac.

W takich momentach istotna jest dla
nich $wiadomo$¢, ze nie sg osamot-
nione i mogga liczy¢ na wsparcie innych.

Jestem przekonana, ze wszelka pomoc
jest im bardzo potrzebna, dlatego

Dziewczeta z redakcji gazetki szkolnej

warto to robi¢. Uczucia i emocje, jakie
mi towarzyszyly podczas wizyty w pla-
cowee, sg nie do opisania. To, co usty-
szalam, wzbudzilo we mnie ogromne
wspolczucie wobec pacjentéw zmaga-
jacych sie z nieuleczalnymi chorobami.
Poswiecenie  personelu  hospicjum
i opieka, jaka otaczaja swoich pod-
opiecznych, jest godna podziwu. Roz-
mowa z panig Beatg uswiadomita mi
réwniez, Ze nie ma nic cenniejszego
od zdrowia. Dlatego nalezy o nie
dba¢, szanowac je, a przede wszystkim
doceniac.

Julia Pamieta

Ciesze sie, ze pomogtam

Na spotkaniu z panig pracujaca
w hospicjum domowym dowiedzia-
tam si¢ o tym, ze pomaga ono lepiej
zy¢ chorym dzieciom i ich rodzinom.
Odcigza rodzicéw w wielu kwestiach,
a takze dostarcza o wiele wickszego
komfortu. Lekarze, pielegniarki oraz
reszta personelu przez caly czas sg
gotowi do pomocy dla rodzin. Jest to
bardzo wymagajaca praca pod wieloma
wzgledami, wazny jest wysoki poziom
wyksztalcenia,  ktéry  umozliwia

skuteczng pomoc osobom nieule-
czalnie chorym. Pracownicy hospi-
cjum pokonuja rocznie bardzo diugie
odlegtosci, podrézujac do pacjentéw.
Wazny jest fakt, ze do takiej pracy nie
nadajg sie wszyscy, trzeba by¢ wytrzy-
matym, empatycznym, cierpliwym
i mie¢ spokéj ducha.

Moim zdaniem warto pomaga¢ innym,
poniewaz pozwala to odczu¢ ludziom
szczescie. Niesienie innym pomocy
powoduje na twarzach ludzi u$émiech
i che¢ do zycia, motywuje i dodaje
skrzydet. Pomaga spojrze¢ na pewne
rzeczy z innej perspektywy, a $wiat
staje sie lepszym miejscem.

To spotkanie wywarlo na mnie
ogromne wrazenie, poczulam sie
dobrze z mysla, ze pomoglam innym.
Dowiedzialam sie, jak funkcjonuje
hospicjum i ile tak naprawde jest
przy tym ciezkiej, wymagajacej pracy.
Odczulam wzruszenie i smutek, doce-
nilam to, co mam, i bardzo ciesze sie,
ze moglam sie czego$ dowiedzie¢ oraz
pomdc w tak szczytnym celu.
Aleksandra Nowak




W rodzimej szkole

Mata cegietka tez buduje

W dzisiejszym spotkaniu z panig,
ktéra pracuje w hospicjum domowym,
dowiedzialam si¢ miedzy innymi,
ze w hospicjum domowym s3 osoby,
w tym przypadku dzieci, ktére majg
nieuleczalng chorobe. Chorzy w wiek-
szoéci przypadkéw umieraja przed
18. rokiem zycia. Hospicjum domowe
ma na celu zapewni¢ opieke chorej
osobie we wlasnym domu, gdzie czesto
czuje si¢ ona bardziej komfortowo niz
w hospicjum stacjonarnym albo na
oddziale w szpitalu. Jest to rozwiaza-
nie dla chorych, u ktérych objawy sa
mozliwe do opanowania w warun-
kach domowych i ktérych rodzina jest
w stanie zapewni¢ codzienng opieke.

Pielegniarki, lekarze, rehabilitanci
pokonuje czasem ogromng liczbe
kilometréw kilka razy dziennie, zeby
poméc chorym. Przede wszystkim
dlatego, ze pomoc stabszym, pokrzyw-
dzonym nadaje zyciu glebszy sens. Cza-
sami jesteSmy skupieni tylko na sobie
i nie docenimy takich podstawowych
rzeczy, np. ze $wieci sforice. Czesto nie
zauwazamy probleméw innych. Nigdy
tez nie wiadomo, jak potoczy si¢ nasze
zycie. Los moze szybko si¢ odmienic,
moze przytrafi¢ nam sie wypadek albo
choroba. Wtedy my bedziemy potrze-
bowa¢ pomocy.

Pomagajac  bezinteresownie, spra-
wiamy, Ze $wiat staje si¢ po prostu
lepszy. Nawet najmniejsza pomoc jest
cegietka, ktéra buduje lepszy $wiat.
Spotkanie z pania pracujaca w hospi-
cjum domowym wywarlo na mnie
naprawde duze wrazenie. Opowie-
dziata nam calg historie osrodka, jak
to si¢ wszystko zaczelo, jak wyglada
praca w takim miejscu.

Otrzymatam duzo informacji o rze-
czach, o ktorych wezesniej nie miatam
pojecia. Ta praca jest naprawde ciezka!
Pielegniarki oraz lekarze pracujg 24
godziny na dobe, zawsze muszg by¢
pod telefonem, gdyby z pacjentem
dzialo sie co$ niepokojacego. Podzi-
wiam osoby pracujace w hospicjum,
potrzebuja ogromnej wiedzy na temat
wszystkich chordéb, poniewaz przy-
padki zdazaj sie rozne.

Oliwia Tarwacka

Licza sie nawet mate gesty
Hospicjum domowe to miejsce,
w ktérym zapewnia sie opieke osobom
chorym, ale w domu. Pacjent czuje sie
lepiej w otoczeniu swojej rodziny niz
w szpitalu z obcymi dla niego ludZmi.
Pomoc innym moze sprawi¢, ze §wiat
bedzie lepszym miejscem. Cos, co nam
wydaje si¢ drobnostka, dla beneficjen-
tow hospicjum jest niezwykle wazne.

Jesli bedziemy pomagad i robi¢ nawet
male gesty, to bedziemy czué satys-
fakcje. To spotkanie uswiadomito mi,
Ze nie mozna si¢ przejmowa¢ malymi
rzeczami. Podziwiam ludzi, ktdrzy
tam pracuja, bo do tej pracy wkladajg
duzo serca i empatii.

Aleksandra Katapus

To przeciez mogtby by¢ kazdy
Z nas

Na dzisiejszym spotkaniu dowiedzia-
tam sie, ze hospicjum to miejsce, gdzie
pracuja ludzie o wielkich sercach,
ktérzy pomagaja dzieciom chorym
na nieuleczalne choroby i wspie-
rajg rodziny tych dzieci. Wszyscy oni
bardzo angazujg si¢ w swoja prace,
zdarza sie, ze musza pokonaé nawet
120 km, aby dotrze¢ do pacjenta. Jest to
bardzo wyczerpujaca, lecz pozyteczna
praca.

To spotkanie u$wiadomilo mi, ze
pomoc innym jest bardzo wazna
z wielu powodow. Jednym z nich jest
to, ze to nie od tych dzieci zalezy, czy
beda si¢ dzisiaj czuly lepiej, czy moze
jednak choroba pokaze swoje, przez co
beda sie tylko meczy¢. Ci podopieczni
nawet nie wiedza, czy dozyja kolejnego
dnia! Ich rodzice i rodzenstwo tez zyja
w ciaglym stresie, nie wiedzac, czy
dziecko wyjdzie z tego calo.

Wigc na co to wszystko, nie lepiej
poswieci¢ kawalek swojego wolnego
czasu i poméc fundacji? Pamietajcie,
ze to zawsze moglo by¢ ktoéres z nas,
osoba, ktérg znacie, z ktora rozma-
wiacie codziennie, to ta osoba mogla
zachorowa¢ na okrutng chorobe! Na
pewno chcielibyscie jej pomodc za
wszelkg cene. To czemu nie pomoze-
cie tym dzieciom z hospicjum? To nasi
réwiesnicy, sg tacy, jak my i naprawde
nie prosili o chorobe. Ale pomagaé
mozna kazdemu, chociazby mamie
nie$¢ zakupy, otworzy¢ drzwi starszej
pani w jakim$ miejscu publicznym. To
pokazuje nasze cztowieczenstwo.

Cale te spotkanie wywarlo na mnie
wielkie wrazenie. Razem z moimi
kolezankami przekazujac tej funda-
cji z pozoru skromng kwote pienie-
dzy, poczutam w sobie ogromng dume
z tego, ze moge zrobi¢ dla tych ludzi.
Cos$ tak wielkiego tak matym gestem.
Emilia Mietek
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dla grupy wsparcia

Prowadzenie grupy wsparcia dla rodzenstwa hospicyjnych pacjentéw stanowi
nieodlaczny element opieki nad rodzinami podopiecznych Fundacji WHD.
W roku 2023 spotkana Grupy Wsparcia Rodzenstwa WHD zostaly dofinan-

sowane przez Fundacje PZU.

W polowie listopada odbyto sie ostat-
nie juz w tym roku spotkanie Grupy
Wsparcia Rodzefistwa. W sumie
w 2023 roku grupa spedzita razem
sze$¢ weekendow. Jak podkresla Elz-
bieta Tokarska, pielegniarka WHD
i jedna z dwoch opiekunek grupy,
kazde takie spotkanie to dla dzieci
wielka atrakcja. Czas wypelniajg zaje-
cia kulturalne i edukacyjne, warsztaty

Twércze zabawy

i wycieczki do ciekawych miejsc, ale
takze, a moze przede wszystkim wie-
czorne rozmowy o tym, co trudne,
a o czym latwiej dzieli¢ si¢ z przyja-
ciotmi, ktorzy przezywaja te same
troski.

Choroba brata czy siostry stanowi dla
dziecka duze obcigzenie - méwi Elz-
bieta Tokarska. - Grupa wsparcia ma

ten ciezar uczyni¢ lzejszym. Jestem
pewna, ze nam sie to udaje. Dzieci
zawsze bardzo czekajg na kolejne spo-
tkanie. Warto tez podkresli¢, ze kiedy
w hospicjum pojawia si¢ nowy pacjent,
ktéry ma brata czy siostre, natych-
miast zapraszamy ich na nasze spo-
tkania, a grupa zawsze przyjmuje ich
bardzo serdecznie.

W 2023 roku Grupa Wsparcia Rodzen-
stwa zwiedzita miedzy innymi war-
szawskie ZOO, Patac Kultury i Nauki,
wystawe klockow LEGO, obejrzala
pare ciekawych filméw, odbyla kilka
interesujgcych  warsztatow, odwie-
dzila teatr i jego kulisy, grala w kregle
i bawita si¢ w pokoju zagadek.

By ten program zrealizowa¢, Funda-
cja WHD zwrdcila si¢ z wnioskiem
o dofinansowanie dzialalno$ci Grupy
Wsparcia Rodzenstwa do Funda-
cji PZU. Wniosek zostal rozpatrzony
pozytywnie - dzieki otrzymanej daro-
wiznie sfinansowane zostaly koszty
noclegéw dzieci podczas ich pobytu
w Warszawie.

Dziekujemy Fundacji PZU za wsparcie
naszej grupy wsparcia!

Beata Bialy
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ul. Agatowa 10, 03-680 Warszawa
tel. 22 679 32 00, 504 144 140
www.usgecho4d.pl
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Kardiologia prenatalna
- ECHO ptodu: osrodek referencyjny

VMOLYOV

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

(szczegolnie wady wrodzone serca u dorostych)
USG - pelen zakres badan dzieci i dorostych
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USMIECH MALWCHA

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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