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Fundacja
Warszawskie

Hospicjum —==" dla Dzieci

Fundacja Warszawskie Hospicjum
dla Dzieci poszukuije do pracy

w domowym hospicjum dla dzieci
lekarzy nastepujacych specjalizacij:

pediatria, anestezjologia,
neurologia dziecieca,

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

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

~ Zgtoszenia:
m.waw.pl




od redakcj

Szanowni Panstwo,

Fundacja Warszawskie Hospicjum dla Dzieci istnieje dzigki hojnosci
0s6b prywatnych, firm i instytucji, ktorym nie jest obojetny los ciezko
chorych dzieci. Tym zdaniem podkreslamy w korespondenciji i komuni-
katach znaczenie wsparcia, jakie od Paristwa otrzymujemy. Wsparcia,
ktore pozwala nam nieprzerwanie od 25 lat nies¢ pomoc nieuleczalnie
chorym dzieciom i ich rodzinom oraz podejmowac inne dziatania okre-
slone w Statucie naszej organizacji.

1 wrzesnia br. minelo 25 lat od rozpoczecia dziatalnosci przez WHD.

W marcowym wydaniu kwartalnika ,,Hospicjum” zachecalismy Pati-
stwa do przekazania Fundacji WHD 1% podatku dochodowego. Wiemy,
ze wiele 0s6b odpowiedziato na nasz apel i w ten sposob wsparto War-
szawskie Hospicjum dla Dzieci. Do momentu zamkniecia tego numeru
kwartalnika od Urzedéw Skarbowych na rachunek bankowy naszej
Fundacji wptynely 4 053 633,56 z1. Kwota ta powigkszona o darowizny
od 0s6b prywatnych, firm i instytucji pozwoli nam na:

e opieke nad nieuleczalnie chorymi dziecmi i ich rodzinami poprzez
zapewnienie im pomocy medycznej, psychologicznej, duchowej oraz
socjalnej (zwrot kosztow poniesionych na zakup lekow i sprzetu me-
dycznego niezbednego w opiece nad ciezko chorym dzieckiem, do-
finansowanie remontow i adaptacji majgcych na celu stworzenie
dziecku odpowiednich warunkow bytowych oraz dofinansowanie wy-
jazdow wakacyjnych rodzicow z chorym dzieckiem),

e opieke w ramach hospicjum perinatalnego nad rodzinami, u ktorych
nienarodzonego dziecka wykryto ciezkg wade zagrazajgcg jego Zyciu,

e organizowanie grup wsparcia w zatobie dla rodzin, w tym tygodnio-
wych wyjazdéw dla dzieci i mlodziezy podczas zimowych ferii i letnich
wakacji,

e organizowanie stazy i kurséw dla lekarzy oraz zaje¢ fakultatywnych
dla studentow.

Zapraszajgc do lektury kolejnego numeru kwartalnika ,Hospicjum’”,
serdecznie dziekujemy za zainteresowanie dziatalnoscig naszej Fun-
dacji i za udzielane wsparcie. Prosimy rowniez, aby zawsze pamietali
Paristwo, ze:
Fundacja Warszawskie Hospicjum dla Dzieci
istnieje dzieki hojnosci osob prywatnych,
firm i instytucji, ktorym nie jest obojetny los ciezko chorych dzieci.

Wojciech Marciniak
Wiceprezes Zarzqdu Fundacji WHD

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

Fundacja Warszawskie Hospicjum dla Dzieci
KRS: 0000097123
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nasi podopieczni
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Jest cudow,
i normalnie
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Historia Agatki rozpoczela si¢ niespodziewanie w czerwcu ubieglego roku.
Podczas pieknych, wloskich wakacji zle si¢ poczulam. Okazalo sie, ze jestem
w ciazy. Bylam mile zaskoczona. MieliSmy juz jedno dziecko, ale bylismy
szczesliwi, ze nasza rodzina powiekszy sie. Do 28. tygodnia cigza przebiegalta

bez problemow.

yniki badan byly prawidlowe.

Czulam sie $wietnie. Nie mia-
tam nudnosci, cukrzycy, probleméw
z ci$nieniem, nie chorowalam. Nie
bylo przestanek, zeby robi¢ dodat-
kowe badania. Okolo 28. tygodnia
modj lekarz prowadzacy zauwazyl,
ze dziecko jest za male w stosunku do
wieku cigzy. Wiek cigzowy z ostatniej
miesigczki wskazywal na 28. tydzien,
natomiast pomiary wykonane podczas
USG na 25. Skierowano mnie do Insty-
tutu Matki i Dziecka na dokladniejsza
diagnostyke. Podejrzewano hipotrofie
plodu (wewngtrzmaciczne zahamowa-
nie wzrostu plodu).

W IMiDz przeprowadzono u mnie
wiele badan USG. Szczegélnie zapa-
mietatam badanie wykonane z duzg
dokladno$cia i zaangazowaniem przez
dr Anne Nimer. Mimo ze niekto-
re parametry plodu byly mniejsze
w poréwnaniu do wieku cigzy, nastapit

niewielki progres. Pani doktor zasu-
gerowata wykonanie echa serca ptodu
i konsultacje w Poradni Genetyczne;j.
Echo serca plodu zostalo wykonane
przez prof. Joanne Szymkiewicz-Dan-
gel w Poradni USG Agatowa. Nie wy-
kazato wady serca, jednak potwierdzi-
to hipotrofie ptodu.

Okoto 30. tygodnia cigzy trafitam do
Poradni Genetycznej IMiDZ. Zapro-
ponowano mi wykonanie amniopunk-
cji. Jest to inwazyjne badanie, polega-
jace na pobraniu ptynu owodniowego.
Amniopunkcje wykonuje sie¢ w celu
potwierdzenia lub wykluczenia choro-
by genetycznej u dziecka. Ze wzgledu
na ryzyko przedwczesnego porodu od-
stapiono od badania. Zaproponowano
mi konsultacje w Poradni Genetycznej
po porodzie. Do 37. tygodnia ciazy
mialam wykonywane kontrolne bada-
nia USG.

© W37 tygodniu ciqzy
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ze wzgledu
na hipotrofie ptodu,

o

podjeto decyzje :
o wywotaniu
porodu. :

Poréd odbyt si¢ sitami natury. Agatka
samodzielnie oddychata. Ze wzgledu
na niska wage urodzeniowa, zosta-
fa oceniona na 9 punktéow w skali
Apgar. Wazylta 1590 g i mierzyla 41
cm. Agatke umieszczono w inkuba-
torze. Po dwodch dniach wypisatam
sie ze szpitala, poniewaz czutam sie
dobrze. Wspdlnie z mezem spedzali-
$my w szpitalu z Agatka kazdg chwi-
le. Matczyna intuicja podpowiadala
mi, ze nasza céreczka nie jest zdro-
wa. Bylam bardzo zaniepokojona,
ze dziecko z donoszonej cigzy uro-
dzilo sie takie malenkie i potrzebuje
inkubatora. Agatka byla karmiona
przez sondg, oddychata samodzielnie.



Agatka i jej piekne, niebieskie oczy

Mijal pierwszy tydzien zycia Agatki.
Badania trwaly, a my nadal nie zna-
lismy diagnozy. Jeden z lekarzy zasu-
gerowal, Ze nasza coreczka moze mie¢
rozszczep podniebienia. Konsultacja
chirurga nie potwierdzila jego po-
dejrzen. Zwrdcono natomiast uwage
na nakladajace sie paluszki, na nisko
osadzone uszy i lukowate podniebie-
nie. Kiedy czekaliémy na diagnoze,
czas bardzo si¢ diuzyt. Dopiero okoto
2. tygodnia zycia Agatki dowiedzie-
lismy si¢, ze nasza corka ma zespot
Edwardsa. Diagnoze przekazano mo-
jemu mezowi, nie thumaczac, na czym
polega choroba. W tym czasie bylam

Czute rodzinne chwile

ze starszym synkiem na szpitalnym
korytarzu. Maz przyszedt do nas i po-
wiedzial, Ze jest zle. Agatka nie bedzie
dtugo zyta. Wtedy po raz pierwszy i za-
razem ostatni przeczytatam w Interne-
cie informacje o zespole Edwardsa.

Nie spodziewalismy sie
takiej diagnozy. To byt
. dla nas bardzo trudny
. moment.

Pozegnalismy si¢ z Agatka i wrdcilismy
do domu. Nasze poczucie bezpieczen-
stwa zostalo mocno zachwiane. Jestem
osobg poukladana, ktéra wszystko
planuje. Musiatam zebraé sily, zeby
wspdlnie z mezem przekazaé rodzinie
informacje o chorobie naszej corki.
Prositam ich: Nie placzcie, bo nie mam
sity was pociesza¢. Usmiechatam sie,
cho¢ byto mi bardzo ciezko. Staralam
si¢ nie okazywac¢ przygnebienia, zeby
nie martwi¢ bliskich.

Chcielismy dowiedzie¢ sie jak naj-
wiecej o chorobie naszego dziecka.
W IMiDz poprosiliémy o konsultacje
z psychologiem i genetykiem. Niestety,
konsultacje nie spetnily naszych ocze-
kiwan. MieliSmy poczucie, ze sami
musimy si¢ ze wszystkim zmierzyc.
Agatka przez miesigc przebywala
w IMiDz. Pod koniec pobytu zostali-
$my poinformowani, ze moze zosta¢
objeta opieka hospicjum domowego
albo zostal przeniesiona do Cen-
trum Zdrowia Dziecka. To byt szok.
Wpadlam w panike, kiedy ustyszalam
sfowo ,,hospicjum”.

W pierwszej chwili wydawalo nam sie,
ze Agatce bedzie lepiej w szpitalu. Jednak
po namysle zdecydowali$my, ze zabierze-
my ja do domu. Uznali$my, ze poradzimy
sobie z opiekg nad tak chorym dzieckiem.
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Dostali$émy sygnat ,,z gory”. Kto$ pod-
powiadal, zebysmy sie nie bali. Mieli-
$my na uwadze, ze Agatka moze nie-
dtugo odejs¢.

Poprosilismy o spotkanie z pracow-
nikami Fundacji Warszawskie Hospi-
cjum dla Dzieci. Do szpitala przyjecha-
ty dr Katarzyna Marczyk i pielegniarka
Malgorzata Murawska. Opowiedzialy,
jak funkcjonuje domowe hospicjum
dla dzieci. Na poczatku byli$émy troche
nieufni i ostrozni. Bali$my sie. Jednak
po rozmowie wiedzielismy, ze chcemy
wroci¢ do domu z Agatka.

©e 0000000000000 0000000 000

Dzieri wypisu
ze szpitala byt dla nas
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szczegolny. Mielismy
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wrazenie, ze Agatka
drugi raz sie urodzita.
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Dzien wypisu ze szpitala byl dla
nas szczegOlny. MieliSmy wrazenie,
ze Agatka drugi raz si¢ urodzita.

Odzyskalismy swoje dziecko. Po mie-
sigcu w szpitalu, wrociliémy do nor-
malnego zycia. Zostaliémy przeszko-
leni, jak opiekowal si¢ Agatka, jak
podawacl jej lekarstwa, jak zmienia¢
sonde. Nasza corka dostata od WHD
lekarstwa, pieluchy, sondy, artykuly
higieniczne oraz sprzet medyczny.
Wszystko, co jest niezbedne do opieki
nad tak chorym dzieckiem. Nie spo-
dziewalam sig, ze tak wyglada pomoc

Dzieri Chrztu Swietego Agatki

Poobiednia drzemka

Hospicjum, ze Agatka dostanie to
wszystko za darmo. Opieka WHD jest
nieoceniona pod kazdym wzgledem.
Mamy ogromne wsparcie psychiczne
i poczucie bezpieczenstwa. Kiedy co$
mnie niepokoi, moge przez cala dobe
zadzwoni¢ do Hospicjum i zapytaé
o wszystko.

Warszawskie Hospicjum dla Dzieci
opiekuje si¢ nami juz pét roku. Od-
zyskali$my réwnowage i spokdj. Na-
sze zycie wrécito do normy. Agatka
jest dobrym, pogodnym dzieckiem,
przesypia noc. Przyjmuje leki zgodnie
z planem. Jesli jest taka potrzeba, jej

oddychanie wspomaga koncentrator
tlenu. Nasza corka uwielbia spacery.
Smieje sie, kiedy glaszcze ja po policz-
ku, po nosku czy po stépkach. Lubi
»gugac”, przekrecaé sie na brzuszek.
Wiemy, czego Agatka potrzebuje, na-
uczylismy sie rozumie¢ siebie nawza-
jem. Po jej placzu rozpoznaje, czy po-
winnam zmieni¢ pieluszke, czy moze
Agatka potrzebuje mojej uwagi. Brat
Agatki, trzyletni Bartek, réwniez opie-
kuje sie siostrg. Nasza céreczka rozwija
sie, roénie. Nie widzimy zahamowania
ani spadku jej formy. Wiemy, ze kiedy$
si¢ z nig rozstaniemy, znamy diagnoze,
ale...

Zawsze, kiedy kto$ okazuje mi wspol-
czucie, mysle: Nie wspolczuj mi.
Wszystko jest w porzadku. Popatrz,
jaka moja corka jest §liczna. Nie
wspolezuj mi, bo nie masz czego. Mam
normalne zycie, normalny rytm dnia.
Pozniej bedziemy si¢ martwic i zasta-
nawiac, co bedzie. Teraz zyjemy chwi-

Marta Radomska

e e 000000000000 00

Agatka jest pod opieka WHD
od 26 lutego 2019 r.

®e 0000 0 0

@0 0000000000000 0000 000



hospicjum perinatalne

Nizehy nie zepemmiim
o Wiktorku

W pazdzierniku 2018 r., w 18. tygodniu cigzy straciliSmy naszego synka Wik-
torka. Swiat nam si¢ zatamal. Wydawalo sie, ze nic gorszego nie mogto nam
sie przydarzy¢. Wiem, ze niestety wielu z was przezywa podobne tragedie.
Dlatego chcialabym przyblizy¢ nasza historie i pokazac, Ze mimo przeciwno-
$ci losu, nawet po najwiekszej burzy wychodzi stonce.

Kiedy dowiedzieliémy si¢ o drugiej
cigzy, nasz syn Krzy$ mial roczek.
Czulam si¢ dobrze. Bylam bardzo
szczesliwa, ze nam si¢ udalo. Nic nie
wskazywalo na to, co nas mialo spo-
tka¢. W pierwszym trymestrze cigzy
pojechatam profilaktycznie na USG.
Bylam sama na badaniu, bez wspar-
cia ze strony meza. USG mialo tylko
potwierdzié, ze ciaza rozwija si¢ pra-
widlowo. I tu dostalismy pierwszy
cios - stwierdzono przepukline pe-
powinowg. Lekarz wcigz powtarzal:
»Strasznie mi przykro”. Potem bylo
tylko gorzej. Podczas badania w Szpi-
talu Bielanskim uwidoczniono inne
wady: ogromne wytrzewienie, jelita
i watroba byly poza jama brzuszng,
zaburzenia przeptywéw w naczyniach
plodowo-tozyskowych. Zalecono mi
wykonanie amniopunkgji.

Po wyniki amniopunkeji pojecha-
fam z prze$wiadczeniem, ze wiem juz

najgorsze. Pani zaczela przekazywanie
wynikéw od stéw: ,Nie mam dla pani
dobrych wiadomosci. Czy ta ciaza jesz-
cze jest”? Okazalo sie, ze wytrzewienie
nie bylo najwigkszym problemem.
Stwierdzono trisomie 18, czyli zesp6t
Edwardsa. To co ustyszalam, bylo dla
mnie bardzo trudne: ,Dziecko nie
przezyje, ma pani prawo usunac cigze.
Niech si¢ pani namysli, mamy mafo
czasu. Zniszczy pani malzenstwo i zy-
cie synkowi, jesli pani nie zdecyduje sie
na aborcje. Pani sobie nie zdaje sprawy,
na co Pani sie decyduje...”.

Nie chcialam usuwaé cigzy. Natlok
myéli byl ogromny. Glosy z zewnatrz
podpowiadaly, ze to egoizm z mojej
strony, ze nie mysle o rodzinie. To byto
nie do zniesienia. Na szcze$cie mieli-
$my wsparcie najblizszych. Trafitam
pod opieke cudownej psycholog, Pauli-
ny Kowackiej, z Warszawskiego Hospi-
cjum Perinatalnego. Nie oceniajac i nie

naklaniajac w zadng strone, pokazala
nam, jak wyglada zycie ludzi, ktérzy
podjeli decyzje o walce o swoje ma-
lefistwo, ale takze tych, ktérzy kiedys$
zdecydowali si¢ na zakonczenie cigzy.
Rozmowa we wspanialej atmosferze
(o ile mozna jg tak okresli¢ w takiej
sytuacji), pomogta nam odnalez¢ sie
i podja¢ decyzje. Najwazniejsze byto
dla nas to ze nie oceniala nas, nie kry-
tykowala i nie robila z nas najgorszych
rodzicow na $wiecie. To dzieki tobie,
Paulinko, nie popelniliémy najwiek-
szego bledu w swoim zyciu i nie usu-
nelismy ciazy. Dzisiaj wiem, Ze nie po-
radzilabym sobie psychicznie, gdybym
zdecydowala si¢ na aborcje. Wlasnie
wtedy zniszczytabym swoja rodzine.

- Serduszko

- naszego Wiktorka
- zatrzymato sie
15 paZdziernika

. 2018r.
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Przy poronieniu potozne poradzily mi,
zebym nie patrzyla na synka, ponie-
waz nie jest to tadny widok. Postucha-
tam, a pdzniej nie moglam sobie tego
wybaczy¢. Postanowitam naprawi¢
blad i pojechalam odebra¢ osobiscie
jego ciatko. Nie chcieliémy zostawiaé
naszego synka w szpitalu. Zdecydowa-
lismy, ze go pochowamy. Dzigki temu
mogtam si¢ z nim pozegnac, zrobi¢ dla
niego wszystko, co jeszcze byto mozli-
we. Byl to dla nas bardzo trudny czas.
Cigzko nam bylo przez to przejs¢. Bar-
dzo pomdgt nam nasz starszy synek,
dla ktérego musielismy by¢ silni, wsta¢
rano i okazac tyle ciepta i milosci, ile
potrzebuje. Byt naszym motywatorem
do dziafania, do pdjécia dalej.

To Wiktorek nauczyl mnie, ze trzeba
cieszy¢ si¢ drobnymi rzeczami, ze kaz-
dy moment jest wazny i cenny. I nawet

w obliczu tak wielkiej tragedii, nie
mozna si¢ poddawac i skresli¢ wszyst-
kiego, co nas dotad spotkalo. Mam
nadzieje, ze nie cierpial. Dzieki Wik-
torkowi i jego chorobie nauczylam sie
nie ocenia¢ decyzji ludzi, ktérzy zna-
lezli si¢ w tak trudnej sytuacji. I mimo,
ze spotkalam osoby, ktdre chore dzieci
potrafily nazwaé ,monstrum”, a matki,
ktore je pokochaly ,wariatkami,” nie
odwazylabym si¢ powiedzie¢, ze bedac
w podobnej sytuacji, na czyim$ miej-
scu zrobitabym to czy tamto. Pamie-
tajcie, drodzy rodzice, ze nikt nie ma
prawa mowi¢ wam, co macie czu¢, jaka
decyzje podjaé, ani w zaden sposob
was oceniac. Ja tylko chciatabym wam
pokaza¢, ze zycie po takiej stracie jesz-
cze moze by¢ piekne. Nie za tydzien,
nie za miesiac, bo kazdy z nas potrze-
buje czasu, aby przezy¢ zalobe i pora-
dzi¢ sobie ze swoimi emocjami.

Strata naszego synka juz nie boli tak
bardzo. On zawsze bedzie w naszych
sercach. To wszystko bardzo wzmoc-
nifo naszg relacje. Dzi§ jestem w 31.
tygodniu cigzy, czekamy na zdrowg
coreczke. Ta cigza na pewno jest inna,
bo obarczona strachem wynikajacym
z naszych doswiadczen. Ale jestesmy
szczesliwi i tego wam wszystkim zy-
czymy - osiggniecia wewnetrznego
spokoju i zycia bez poczucia winy.

Bardzo dziekujemy tez tobie, Paulinko,
za okazane ogromne serce i zaangazo-
wanie. Dzieki tobie nauczylismy sie zy¢
dalej, radzi¢ sobie z bdlem, stratg, ale
takze cieszy¢ si¢ zyciem pomimo ztych
doswiadczen.

Kasia i Kamil

Czy wiesz ze...

W 2018 roku Fundacja
Warszawskie Hospicjum dla
Dzieci udzielita 727 konsul-
tacji psychologicznych w
ramach hospicjum perina-
talnego. Podczas konsultacii
rodzice dziecka, ktérzy do-
wiedzieli sie o ciezkiej cho-
robie ptodu, moga wyrazic
trudne emocje i watpliwosci
oraz omowic je z psycho-
logiem. Uzyskuja wiele
przydatnych informaciji oraz
wsparcie emocjonalne. Psy-
cholog pomaga rodzicom
przejs¢ najtrudniejszy etap
(zrozumienie i uswiadomie-
nie sobie konsekwencii dia-
gnozy). Porzadkuje wspol-
nie z rodzicami informacije,
dba o to, by rodzice nie czuli
sie zagubieni. Podczas spo-
tkania psycholog upewnia
sie, ze nikt na rodzicow nie
naciska w kwestii decyzji co
do loséw ciazy, ze lekarze
opowiedzieli o wszystkich
mozliwych rozwiazaniach,
jakie rodzice maja do wy-
boru.

Wiecej informacii: http://
perinatalne.pl/




dla zycia

W dniach 23-25 maja 2019 r. przedstawicielki Fundacji Warszawskie Ho-
spicjum dla Dzieci, lekarz Iwona Bednarska-Zytko i psycholog Agnieszka
Chmiel-Baranowska, wziely udzial w watykanskiej konferencji Yes to Life!

poswieconej opiece paliatywne;j.

Konferencja Yes to Life! pod patro-
natem Dykasterii ds. Swieckich,
Rodziny i Zycia, zostala zorganizo-
wana we wspolpracy z Fundacjg Il
Cuore in una Goccia (Serce w kropli),
przy wsparciu Cavalieri Di Colombo
(Rycerzy Kolumba). To miedzynaro-
dowe wydarzenie odbylo si¢ w Cen-
trum Kongresowym Augustinianum
w Watykanie. Wzieto w nim udziat 400
0sob, w tym lekarze (m.in. chirurdzy
i ginekolodzy), genetycy, bioetycy, stu-
denci medycyny oraz przedstawiciele
70. Konferencji Episkopatéw roznych
krajéow (zaréwno $wieccy, jak i du-
chowni).

Konferencja byla wyrazem pragnie-
nia Koéciola, by by¢ blisko rodzin
w momencie zdiagnozowania u dziec-
ka choroby w pierwszych tygodniach
lub miesigcach zycia, ktérym zbyt cze-
sto przedstawia si¢ aborcje jako jedyne
rozwigzanie trudnej sytuacji. Medycy-
na perinatalna oferuje obecnie liczne

mozliwo$ci wspomagania zycia dzieci
nienarodzonych i noworodkéw i jest
alternatywa dla kultury eugenicznej.
Jednoczesnie stawia nas przed waz-
nymi pytaniami natury medycznej,
etycznej, duchowej i duszpasterskiej
w odniesieniu do rodzicéw, ktorzy
doswiadczajg narodzin dziecka cier-
piacego na powazne choroby i niepel-
nosprawnosci, oraz towarzyszacych im
lekarzy.

Ochrona zycia misja
catego Kosciota

W kazdej sytuacji zycie jest darem
i okazjg do wzrastania w mitosci, wza-
jemnej pomocy i jednosci (Amoris La-
etitia, 47). Podczas konferencji czesto
padaly pytania od duchownych: Co
naprawde mozemy powiedzie¢ matzon-
kom, ktérzy sq w ,trudnej” cigzy lub
spodziewajg si¢ dziecka nieuleczalnie
chorego? Jak powinnismy rozmawiaé
w takiej sytuacji? My, ksigza, nie wiemy,

wydarzenie

jak w takich sytuacjach reagowaé. Nie-
trudno bylo w tych pytaniach dostrzec
- jak podkredlali sami duchowni -

$wiadomos¢ braku przygotowania
seminarzystow i zakonnikéw do towa-
rzyszenia rodzinom w godnym prze-
zyciu trudnego dos$wiadczenia, ktére
moze je nieodwracalnie odmienic.
Potwierdzil to prefekt Dykasterii ds.
Swieckich, Rodziny i Zycia, kardynat
Kevin Farrel, podkreslajac we wprowa-
dzeniu do konferencji, ze Kosciot po-
winien nauczy¢ sie by¢ blisko rodzin,
ktérym zbyt czesto aborcja przed-
stawiana jest jako jedyna racjonalna
decyzja. Dodal tez, ze misja ochrony
kruchego ludzkiego zycia moze byc¢ re-
alizowana jedynie w drodze pracy jed-
noczacej rodziny, pracownikéw stuzby
zdrowia, wolontariuszy i duszpasterzy.

Cywilizacja
Zycia
Wryklad  otwierajacy  konferencje

pod tytulem: Ponowna humanizacja
diagnozy: od cywilizacji selekcji do
cywilizacji zycia, wyglosita prof. Ga-
briella Gambino, podsekretarz Dyka-
sterii ds. Swieckich, Rodziny i Zycia.
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Prof. Gabriella Gambino, podsekretarz Dykasterii ds. Swieckich, Rodziny i Zycia

W wywiadzie udzielonym Vatican-
News prof. Gambino podkreslala zna-
czenie nowego podejécia do zycia od
jego poczatkow.

Poczgtkowy etap ludzkiego zycia jest
momentem, od ktérego mierzona jest
nasza zdolnos¢ do obrony zycia i do mi-
tosci. Kwestig podstawowq jest wiedza,
jak towarzyszyc rodzinom, ktore przy-
noszq dzieci na $wiat.

Istnieje wiele okien nadziei

Kolejnym prelegentem byl prof. Giu-
seppe Noia, ktory przez trzydziesci lat
kierowal Centrum Diagnostyki i Te-
rapii Plodowej w Poliklinice Gemelli
w Rzymie, a obecnie jest Dyrektorem
Hospicjum Perinatalnego - Centrum
Perinatalnej Opieki Paliatywnej s$w.
Matki Teresy z Kalkuty. Razem z zong,
Anng Luisa La Teano i przyjaciotka,
Angela Bozzo, w 2015 roku zalozyt
Fundacje II Cuore in una Goccia dzia-
tajaca na rzecz obrony zycia i ochrony
zdrowia matki i ptodu.

W swoim wystapieniu profesor mowit
o opiece, ktéra otwiera nowe hory-
zonty nadziei. Jak zaznaczyt w opu-
blikowanym wczeéniej przestaniu do
uczestnikow konferencji:

Nauka moze obejmowal czutos¢. Dy-
stans i obojetnos¢ wobec cierpienia ro-
dzicow muszg znikngé. Od 40 lat, w 400
publikacjach,  probujemy  wykaza,
ze diagnoza prenatalna jest coraz bar-
dziej ukierunkowana na eugenike. Juz
92 procent dzieci z zespotem Downa,
zostaje poddanych aborcji. (...) Musimy

poméc rodzinom i Swiatu zrozumiec,
ze ten bdl moze zostal usSmierzony
przez solidarne podejscie naukowe
i ludzkie, jak dzieje sig to w hospicjum
perinatalnym.

Prof. Noia podat przyklady patologii,
z powodu ktorych dzieci byly wcze-
$niej poddane aborgji, a dzi$ sa leczone
z dobrymi wynikami. W rozmowie
z ,Vatican News” podkreslit:

Musimy rozpowszechniaé te idee, to
kulturowe i naukowe dziedzictwo, ktore
nalezy do wszystkich, nie tylko katoli-
kow. (...) Leczymy wszystkich, nie tylko
katolikéw. I to jest wazny model. Nawet
ci, ktérzy nie wierzg, mogg skorzystaé
z tego wyboru, ktéry polega na towarzy-
szeniu Zyciu.

3

Wspélna medycyna

O nowym modelu solidarnosci i opieki
rodzinnej sieci Fundacji Il cuore in una
goccia Onlus opowiadala jej wspoélza-
tozycielka, dr Anna Luisa La Teano.

W przeciwiefistwie do tradycyjnych
grup wsparcia, sie¢ relacji rodzinnych
nie opiera si¢ wylgcznie na dzieleniu
sig doswiadczeniami, ale przede wszyst-
kim na szeroko rozumianej koncepcji
budowania trwalych wigzi miedzy
czlonkami rodzin. (...) W tym mode-
lu zasadniczq role odgrywajg rodziny
SSwiadkéw”.  Swiadectwo  przyjmuje
dwie fundamentalne formy: z jednej
strony bliskos¢ i bezposredni kontakt
z innymi rodzinami, ktére zyjg lub zyly
w podobnej sytuacji, z drugiej strony,
przekazywanie wlasnego doswiadcze-
nia i wiedzy poza wlasnym ogniskiem
rodzinnym, w celu dotarcia do szerszej
grupy spolecznej. (...) Emocjonalne
i psychologiczne wsparcie przy Zle ro-
kujgcej diagnozie (...) sprawia, ze pato-
logiczne zdarzenie jest odbierane jako
mniej traumatyczne, jako ,szczegélne
doswiadczenie  rodzicielskie”,  cho¢
polgczone z cierpieniem. Staje sig to
mozliwe dzigki ,wspélnej medycynie” -
lekarzy i rodzin.

Nie ucisza¢ sumienia

Dopelnienie dla wystapien prelegen-
tow stanowily $wiadectwa rodzicéw.
Podczas konferencji swoim doswiadcze-
niem podzielilo si¢ z uczestnikami mat-
zefistwo Simony i Paola - zaproponowano
im zabicie jednego z dwojga blizniat, po-
niewaz miafo wade ukladu moczowego.

Centrum Kongresowe , Augustynianum” wielokrotnie rozbrzmiewato oklaskami



To byto rozwigzanie, ktore nie miescifo
sie w naszych glowach - wspominajg -
zupelnie nie bralismy tego pod uwage,
ale obok nas nie bylo lekarzy, ktorzy
potrafiliby zaoferowaé opieke. Szuka-
lismy sami. Dotarlismy do prof. Noia.
Wiedzial, co robié. Operacja sig udata.

Nawet jesli leczenie nie moze odwroci¢
przebiegu choroby, moze by¢ prowa-
dzone w sposéb humanitarny. U synka
Luigiego i Mariny stwierdzono trisomie
18.

Dotarlismy do prof. Noia, ktorzy przy-
wital nas z ojcowskg, ludzkg troskg. Dla
profesora bylismy juz rodzicami oczeku-
jacymi dziecka, a nie jedynie potencjal-
nymi, zyjgcymi w strachu! Uslyszelismy
pytanie: Witajcie! Jak mu dacie na imig?
Poprzez to pytanie nadawat godnos¢ na-
szemu dziecku.

Panstwo Pia i Venuste z Rwandy zde-
cydowali si¢ opowiedzie¢ uczestnikom
konferencji o przyjeciu na $wiat corki
Rity wbrew namowom lekarzy, ktorzy
powtarzali: Aborcja jest w stuzbie Bogu.
Lekarze byli przekonani, ze dziecko jest
chore. Ostatecznie okazalo sie, ze dia-
gnoza byla bledna i Rita jest zdrows,
piecioletnia  dziewczynka.  Rodzice
dziewczynki nie zgadzali si¢ na rozwia-
zania majace na celu jedynie uciszenie
ich sumien.

Niezwykle poruszajace bylo $wiadec-
two Anny Maril. Jestern matkg siédem-
ki dzieci - zaczeta, po czym wymienila
wszystkie imiona, a nastepnie powtorzy-
ta dwa, dodajac, Ze te dzieci sa w niebie.
Po zajéciu w ostatnig cigze dowiedziala
sie, ze dziecko jest chore. Lekarze po-
wiedzieli, ze 98% takich dzieci umiera,
w zwigzku z tym proponuja aborcje.
Maz, slyszac diagnoze i pragnienie zony,
by urodzi¢ dziecko z niepelnospraw-
noscig, powiedzial: albo ono, albo ja.
Matka wybrata dziecko, maz zostawit
zone w ciazy, z czworgiem pozostatych
dzieci. Kobieta trafita do prof. Noi, ktory
ustyszawszy ja w stuchawce, powiedzial:
Witaj moja Droga! Jak mu dasz na imig?
Okazalo sie, ze diagnoza byla bledna.
Dziecko urodzito sie zdrowe. Na zakon-
czenie wystapienia Anna Maria poprosi-
ta lekarzy uczestniczacych w konferencji
o trzy rzeczy: by si¢ dobrze ksztalcili, by
pozostawiali wybér zycia matkom oraz
by wspierali pacjentéw i zycie kazdego
nienarodzonego dziecka.

Giovanni i Angelo razem z rodzicami - Simong i Paolo.
W grodku p. Anna Maria de Matteis.

Opieka paliatywna wyrazem
mitosci do zycia

Ana Martin Ancel, neonatolog pracu-
jaca na co dzien w Szpitalu Sant Joan
Deu w Barcelonie, przedstawita Peri-
natalng opieke paliatywng jako mitos¢
do zycia. Lekarka powiedziata, Ze leka-
rze czesto zapominajg o czterech sfe-
rach czlowieczefistwa: fizycznej, psy-
chologicznej, spolecznej i duchowej.
Oznacza to, ze lekarze nie mogg ogra-
niczy¢ sie do postawienia czesto trud-
nej, odbierajacej nadzieje diagnozy, ale
s3 zobowigzani do zapewnienia opieki
holistycznej. Przede wszystkim nalezy
zadba¢ o komfort kobiety w trakcie
cigzy. Dla matki jest ogromnym cier-
pieniem przygotowywanie si¢ do po-
rodu w grupie kobiet spodziewajacych
sie zdrowego potomstwa. Do porodu
chorego dziecka trzeba ja przygotowaé
w sposob indywidualny, dostosowany
do jej potrzeb i watpliwosci, dbajac
0 zapewnienie jej czasu i intymnosci.

Drugi dzien konferencji Yes to Life!

Byt on moderowany przez Amy Ku-
ebelbeck, mial réwniez charakter mie-
dzynarodowy. Wygloszono $wiadec-
twa i sprawozdania z pracy na rzecz
obrony zycia ze Standéw Zjednoczo-
nych, Francji, Hiszpanii i Ukrainy.

Poruszajagcym momentem bylo wysta-
pienie upamigtniajace Chiare Corbelle
Petrillo, wloska matke i kandydatke
na blogostawiong. Podczas porannej

sesji byl obecny jej ojciec duchowy,
o. Vito D’Amato. Podzielil sie z nami
doswiadczeniem towarzyszenia zyciu
Chiary, jej meza i ich trojga dzieci.

Liczy sie najbardziej dar, jakim jest
dziecko, a nie czas, jaki sie z dziec-
kiem przezyje.

Chiara Corbella urodzona w Rzymie
9 stycznia 1984 roku, majac 18 lat
spotkala w Medjugorje Enrico Pe-
trillo, za ktérego 6 lat pdzniej wyszla
za maz. Niedlugo po $lubie zaszla
w cigze. W pierwszym badaniu USG
stwierdzono u dziecka bezmdzgowie.
Lekarze zaproponowali maltzonkom
aborcje. Odmowili. Z radoscig przyjeli
dziecko. Maria Grazia Letizia (grazia
to z wloskiego ,laska”, a letizia - ,ra-
do$¢”) urodzita si¢ 10 czerwca 2009
r., sitami natury, zostala ochrzczona
i zmarla 38 minut po porodzie. Po-
grzeb dziewczynki byl przezywany
z tym samym pokojem, jaki towarzy-
szyt oczekiwaniu na jej narodziny.

Nieco poézniej matzonkowie spodzie-
wali sie kolejnego dziecka, Davida
Giovanniego. Podczas badania USG
okazalo sie, ze chlopiec nie ma ndg.
Matzenistwo rozpoczeto wiec pla-
nowanie przyjecia na $wiat dziecka
z niepelnosprawnosécia. Enrico stal
si¢ ekspertem od dziecinnych pro-
tez. Wspominal: Zaczglem planowac
udogodnienia w domu, tak by synek
mégt si¢ spokojnie rozwijac. Jego nie-
petnosprawnos¢ nas nie przerazata,
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0. Vito D’Amato, ojciec duchowy Chiary Corbella Petrillo

cieszylismy sig zyciem, ktére zostato
nam dane. Pdiniejsze badanie USG
wykazalo, ze chlopczyk nie ma nerek
i ma niewyksztalcone inne organy.
Davide urodzit si¢ 24 czerwca 2010 r.,
zostal ochrzczony, zmarl pét godziny
po porodzie w ramionach rodzicéw.
Po powrocie do domu, Chiara napisala
w swoim dzienniku: Jesli Davide mégl-
by mowié, powiedziatby pewnie jedno
zdanie: ,Jestem wspaniaty!”.

Chiara i Enrico zostali obdarzeni trze-
cim dzieckiem. Chlopczyk rozwijal
si¢ dobrze. Jednak Chiara zauwazyla
u siebie zmiane na jezyku. Niedlugo
potem postawiono diagnoze: nowo-
twor zlodliwy. Lekarze namawiali
Chiare na aborcje. Po wielu odmowach
Chiary, zaproponowano jej wczeéniej-
szy porod. Kobieta dla dobra dziecka
zdecydowala o odroczeniu leczenia
onkologicznego.

Dla wigkszosci lekarzy - pisze Chia-
ra — Francesco byt tylko siedmiomie-
siecznym plodem. A tg, ktorg nalezato
uratowac, bytam ja. Ale nie miatam za-
miaru narazac zycia Francesca na ryzy-
ko z powodu statystyk, ktére w zadnym
wypadku nie byly pewne.

Chiara walczyla o kazdy kolejny
dzien synka. Podczas cigzy poddala
sie jedynie pierwszej z dwdch ope-
racji jezyka. Druga przeprowadzono
3 dni po urodzeniu zdrowego Fran-
cesca. Po powrocie do domu szybko

rozpoczeta chemioterapie i radiotera-
pie, ale nowotwor mial juz przerzuty
do weztéw chlonnych, ptuc, watroby
i do prawego oka.

30 maja 2012 r. razem z mezem $wie-
towali pierwsze urodziny synka.
W prezencie Chiara napisata list do
Francesca (list ten zostal podarowany
kazdemu z uczestnikéw konferencji).
13 czerwca 2012 r. Chiara zmarta.

List do syna stal sie testamentem Chia-
ry odczytanym przez meza na jej po-
grzebie:

Drzigki Marii i Davidovwi zakochalismy
sie bardziej w zyciu wiecznym i prze-
staliSmy ba¢ si¢ Smierci. Bég ich nam
zabral, by podarowaé nam wigksze
i otwarte serce, by przyjgé Wiecznos¢
jeszcze w tym Zzyciu. (...) Francesco,
ide do nieba zajg¢ sie Marig i Davi-
dem, a ty zostaniesz z tatg. Tam bedg
sie za was modli¢. Pan Bog od zawsze
chciat, zebys zyt i On sam wskaze ci
droge, jesli otworzysz przed Nim swoje
serce. Zaufaj Mu, bo naprawde warto.
Mama Chiara i Tata Enrico

Dzieki Chiarze i Enrico, 0. D’Amato
uczy! si¢ kaptanstwa i chrzescijanskiej
drogi zycia. Zycie czlowieka nie wy-
petnia sig na ziemi, zycie prawdziwego
czlowieka spetnia si¢ w niebie w relacji
z Bogiem. Dokonanie aborcji nienaro-
dzonego dziecko oznacza abortowanie
siebie samego — podsumowal.

Opieka nad tymi,
ktorzy sprawuija opieke

Mary Carroll Sullivan z Archidie-
cezji Bostonskiej, pielegniarka, bio-
etyk i doktor prawa, zwrdcita uwage
na konieczno$¢ organizowania pomo-
cy tym, ktérzy na co dzien opiekujg sie
chorymi. Na skutek postepu medycz-
nego choroby niegdy$ letalne dzisiaj
stajg si¢ przewlekle. W zwigzku z tym
zwiekszyla sie liczba potrzebujacych
stalej, dlugoterminowej opieki. Wiaze
si¢ to m.in z wydatkami, ktorych sek-
tor publiczny w znacznej mierze nie
pokrywa, oraz z coraz czesciej spoty-
kanym zespofem wypalenia opieku-
na wynikajacym z niedostatecznego
wsparcia ze strony otoczenia. Wedlug
doswiadczenia Sullivan zespét ten jest
efektem nie tyle fizycznego zmeczenia,
ile obcigzenia psychicznego.

Co znaczy nie szkodzic? - gtos ze
Standéw Zjednoczonych

Byron Calhoun i John Lantos wyjasni-
li, w jaki sposéb w ciggu ostatnich 30
lat rozwineta si¢ koncepcja hospicjum
perinatalnego i jak pléd zaczal byc¢
uwazany za prawdziwego pacjenta,
ktérym nalezy sie zaja¢ w sposdb wie-
lowymiarowy. Dr Byron Calhoun, spe-
cjalista medycyny matczyno-ptodowej
z West Virginia University w USA wy-
glosit wygtad: Co znaczy nie szkodzic.
Etyka medyczna i cigza z rozpozna-
niami niepozgdanymi, w ktorym pod-
kreslil potrzebe oferowania rodzinom
wyboru na rzecz zycia.

Z kolei John Lantos, profesor pediatrii
na Uniwersytecie Missouri, zalozy-
ciel i dyrektor Dziecigcego Szpitala
Chlidren’s Mercy Hospital oraz Cen-
trum Bioetyki w Kansas City w USA
zaprezentowal wyktad Pediatria i po-
toznictwo w obliczu chirurgii prenatal-
nej w wadach letalnych i nieletalnych.
Specjalista przesledzil histori¢ chi-
rurgii i diagnostyki okotoporodo-
wej, ktore stawiajg lekarzy w obliczu
ogromnych probleméw etycznych.

Poporodowe leczenie paliatywne
- doswiadczenia kliniki Gemelli

W sesji popotudniowej uczestnicy kon-
ferencji mogli wystucha¢ wystapienia
prof. Patrizii Papacci, neonatologa z Po-
liclinico Agostino Gemelli z Rzymu,



na temat Poporodowych metod leczenia
paliatywnego. Prof. Papacci wyjasni-
ta, ze opieka paliatywna jest blednie
kojarzona tylko z konicem Zycia, pod-
czas gdy jest ona opiekq wspomagajaca
i zwigkszajaca jako$¢ zycia noworod-
kow. Co wiecej, opieka paliatywna
nie oznacza zarzucenia leczenia, ale
daje czas na dalsze badania i kontrolg
- podkreslita Papacci.

Niebezpieczeristwo eugeniki

Konczacy konferencje wyklad, zaty-
tutowany Zycie na rozdrozu ludzkosci:
kwestie zasadnicze, kryzysy i dylematy
wyglosita dr Alexandra Aude Henrion-
-Caude, francuska genetyk z instytutu
Inserm i czlonkini Krajowej Komisji
Bioetycznej Francji.

Henrion-Cude oméwila innowacyj-
ne metody stosowane w badaniach
choréb genetycznych oraz podejscie
eugeniczne wykluczajace najstabszych
i ostatecznie prowadzace do popra-
wiania Stworcy. Francuska genetyk
zaznaczyla, ze proces, ktéry prowadzi
do praktyk takich jak macierzynstwo
zastepcze czy selekcja zarodkéw, moze
skutkowa¢ klonowaniem ludzi.

Konferencie zamkneta podse-
kretarz Dykasterii ds. Swieckich,
Rodziny i Zycia, prof. Gabriella
Gambino.

Powiedziala, miedzy innymi: Pierw-
szym krokiem bylo umozliwienie wam
nawigzania kontaktu, aby wszyscy
dowiedzieli si¢ o modelach towarzy-
szenia i opieki, ktére mogg by¢ od-
tworzone w kazdej czesci Swiata, oraz
rozpowszechnienie materiatow, nad
ktérymi mozna podjgé refleksje. Teraz
do was nalezy kontynuowanie tej pra-
cy. Wiedzcie, ze zawsze mozecie liczyé
na wsparcie Dykasterii ds. Swieckich,
Rodziny i Zycia.

Szczegdlnym przezyciem dla uczest-
nikéw konferencji byla audiencja
u Papieza Franciszka. Na wstepie Pa-
piez stanowczo skrytykowal postawe
dominujacej dzi$ kultury odrzucenia,
na skutek ktorej niektére dzieci, ze
wzgledu na chorobe, nie zastuguja
na zycie i sa skazane na $mier¢.

Kazde dziecko, ktére pojawia sie w tonie
matki jest darem, ktory zmienia historie

rodziny. Takie dziecko trzeba przyjgc,
kocha¢ i otoczyé troskg. Zawsze! (...)
Zycie ludzkie jest Swigte i nienaruszal-
ne. Dlatego nalezy z calg stanowczoscig
odradzal stosowanie diagnozy prena-
talnej w celach selekcyjnych, poniewaz
jest to wyrazem okrutnej mentalnosci
eugenicznej, ktéra odbiera rodzinom
mozliwos¢ przyjecia i kochania swego
najstabszego dziecka.

Na koniec Biskup Rzymu podzielit sie
z obecnymi historig z czaséw pracy
w Buenos Aires.

Pewna 15-letnia dziewczyna z zespotem
Downa zaszla w cigze i rodzicie udali
sie do sedziego po zezwolenie na abor-
cje. Sedzia, cztowiek prawy i powazny,
zbadal ten przypadek i powiedziat:
~Chee porozmawial z tg dziewczyng’
Ona przyszia, usiadta. On zapytat: ,,co
cijest?” ,Jestem chora”. ,A co to za cho-
roba?” ,Powiedzieli mi, ze mam w $rod-
ku pasozyta, ktéry zzera mi Zolgdek,
dlatego niezbedny jest zabieg”.

»Nie, ty nie masz robakéw, ktore zze-
rajg ci zolgdek. Wiesz, co tam masz?
Dziecko!”

I ta dziewczyna z zespotem Downa po-
wiedziata: ,Alez to pigkne!” Na tej pod-
stawie sedzia nie zgodzit sig na aborcje.
Matka chciata tego dziecka. Urodzita
sig dziewczynka. Minety lata. Uczyla
sig, rozwingla, zostata adwokatem.
I odkgd poznata swq historig, co roku
na swe urodziny dzwonita do sedziego,
by mu podzigkowa¢ za to, ze sig uro-
dzita. Z zycia wzigte. Zmart sedzia,
a ta dziewczyna jest dzis prokuratorem.
Czyz to nie pigkne! Aborcja nigdy nie
jest odpowiedzig, ktérej szukajg kobiety
i rodziny.

Kazdy dzien konferencji rozpoczy-
nal sie¢ Modlitwg Tak dla zycia! Tekst
modlitwy  zostal  przettumaczony
na potrzeby Fundacji Warszawskie
Hospicjum dla Dzieci, jest thtumacze-
niem nieoficjalnym.

Aleksandra Michalak

Wkiad merytoryczny:
Monika Dymerska

Zdjecia wykorzystane w artykule pochodza
z prywatnego archiwum Dykasterii ds. Swiec-
kich, Rodziny i Zycia oraz Fundacji ,.II cuore in

una goccia’.

Modlitwa Tak dla zycia!

Panie, dzigkuje za wspaniaty dar Zycia!

Za kazdym razem wielkg tajemnicq dla nas jest wiedziec,

Ze nas stworzyles na Twoj obraz i podobieristwo.

Pomoz nam rozpoznac piekno kazdego ludzkiego Zycia,

Poméz kazdego dnia urzeczywistniac stowami i czynami wyrazne

»Tak” dla Zycia, nawet jesli bytoby niezwykle kruche,

w kazdym stanie i na kazdym etapie egzystencji.

Oddal od nas oszustwo kultury odrzucenia,

aby wszyscy mogli poznad i zrozumiec cud i unikalnos¢ zycia,

ktore rozbrzmiewa w tonie kazdej kobiety.

Aby kazde dziecko moglo czué si¢ kochane i objete czutoscig i troskliwg

opiekg Ojca, przez nasze rece.

Daj nam, Panie, nadzieje¢ poznania glteboko w naszych sercach,

Ze udreka przemieni sie w rados¢, a kazda za zostanie otarta,

w petni blogostawionej jednosci z Tobg.

Dzigkuje, Panie Jezu.
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S;;blse desiiiadczenia
Amy Kuebelbeck

Amy Kuebelbeck moderowala jeden z paneli podczas konferencji Yes to Life!.
Aleksandra Michalak - uczestniczka kongresu, przeprowadzila z niag wywiad
dla naszego kwartalnika ,,Hospicjum”.

my Kuebelbeck pracowala jako

reporterka i redaktorka agencji
Associated Press oraz innych wydaw-
nictw prasowych. Jest wspolautorka
ksigzki A Gift of Time: Continuing
Your Preg-nancy When Your Baby’s
Life Is Expected to Be Brief opubli-
kowanej w 2011 przez Johns Hopkins
University Press, wydanej w Polsce
w2017 roku przez Krakowskie Hospi-
cjum im. Ks. Jozefa Tischnera (,,Dar
czasu. O kontynuowaniu ciazy z nie-
uleczalnie chorym dzieckiem”; ksigz-
ka dostepna jest pod adresem: https://
darczasu.hospicjumtischnera.org/).
W wydanym w 2003 roku przez Lo-
yola Press pamietniku Waiting with
Gabriel: A Story of Cherishing a Ba-
by’s Brief Life (Czekajac z Gabrielem.
Historia milosci do krotkiego Zycia)
podzielila sie¢ wlasnym doswiadcze-
niem przezywania ciagZy obarczonej
diagnoza prenatalng wskazujaca
na krotki czas przezycia niemowle-
cia. Amy jest tez zalozycielka strony
internetowej  PerinatalHospice.org
bedacej zbiorem informacji dla ro-
dzicow i opiekunow osob chorych

na temat hospicjow perinatalnych
i opieki paliatywnej. Strona ta byla
wielokrotnie cytowana podczas kon-
ferencji Yes to Life! W drugim dniu
konferencji, ktory mial charakter
miedzynarodowy, Amy Kuebelbeck
moderowala jeden z paneli. Mialam
zaszczyt przeprowadzic z nig wywiad
dla kwartalnika Fundacji Warszaw-
skie Hospicjum dla Dzieci.

Przed konferencja profesor Giusep-
pe Noia z fundacji Il Cuore in Una
Goccia Onlus podkreslit znaczenie
synergii zachodzacej miedzy nauka,
rodzing i wiarg, wskazujac tym sa-
mym na model, w ktérym wiedza
i $wiadomos¢ przechodza na pozio-
mie duchowym swoista transforma-
cje - od lacinskiego pojecia sapére
(wiedzie¢) do sapere (smakowad), co
oznacza rozsmakowanie sie w otocze-
niu opieka cennego i kruchego daru
Zycia.

Amy, to podejscie stalo sie pani oso-
bistym doswiadczeniem. Jakie sa
pani przemyslenia na ten temat? Co

bylo najtrudniejsze na poczatku tej
drogi? Gdzie pani i pani maz znalezli
pomoc i wsparcie w podejmowaniu
decyzji?

Podjecie decyzji o kontynuowaniu cig-
zy, gdy si¢ wie, ze twoje dziecko bedzie
prawdopodobnie zyto bardzo krétko,
to - jak kazdy sie¢ moze domysla¢ -
trudne i bolesne doswiadczenie, kwe-
stia elementarna, ktorg kazdy moze fa-
two pojaé. Bardzo podoba mi sie to, jak
profesor Noia uzyl stow sapére i sapere,
by ten stan opisaé. Pokaza¢, jak ro-
dzice, ktory krocza ta Sciezka, a takze
opiekunowie, ktory im tej wedréwce
wspolczujaco towarzysza, dochodza
do $wiadomosci, ze to, czego doswiad-
czajg, jest czyms$ znacznie glebszym
niz smutek. Rodzice s3 w stanie sma-
kowac¢ piekno krétkiego zycia swojego
dziecka, a do$wiadczenie to moze by¢
przezywane znacznie tagodniej w ro-
dzinach, ktdre otoczone sg kompetent-
na i czula opieka.

Dla nas najtrudniejsze bylo to,
ze czuliémy sie, jakbySmy wedrowali
po omacku. Pamietam, ze myélalam
»Jak mam to zrobi¢? Czy ktokol-
wiek przede mng zrobit co$ takiego?”
Moja rodzina nie otrzymala opieki



hospicjum perinatalnego, bo wéwczas
idea takiego hospicjum nie byta jeszcze
powszechnie znana (nasz syn, Gabriel,
urodzil sie w 1999 roku). Ale spotka-
liSmy pielegniarke, ktéra utwierdzita
nas w przekonaniu, ze mamy wyjatko-
wa szanse bycia rodzicami tego dziec-
ka. To ona pomogta nam p6js¢ ta $ciez-
ka. Czasem wystarczy jedna oso-ba. I,
co zawsze powtarzam stuchaczom ze
srodowisk medycznych, by¢ moze ty
jestes ta osoba.

Czy medycyna prenatalna moze by¢
pelna czulosci? Jakiej rady udzie-
litaby pani lekarzom, jesli chodzi
o polaczenie profesjonalizmu z de-
likatnoscia? Jak powinni traktowa¢
pacjentow, ktorzy stoja przed trud-
nym wyborem - zycia lub §mierci ich
dziecka?

Medycyna petna czuloéci - to bardzo
piekna fraza. Lekarzom poradzitabym
przede wszystkim, by informowali
pacjentéw, ktérym przedstawiono
diagnoze nieuleczalnej choroby ich
nienarodzonego dziecka, ze kontynu-
owanie cigzy i otoczenie dziecka opie-
kg paliatywng jest realnym wyjsciem
z sytuacji i wielu rodzicow uznato to
podejscie za wartosciowe i kojace. Czo-
lowe instytucje medyczne w Stanach
Zjednoczonych (American College of
Obstetrics and Gynecology, the Ame-
rican Academy of Pediatrics, and the
Society for Maternal-Fetal Medicine)
przedstawily wazne stanowisko, ze pa-
cjenci winni by¢ informowani o moz-
liwosci otrzymania perinatalnej opieki
paliatywnej.!

Lekarze i inni przedstawiciele per-
sonelu medycznego powinni dawac
rodzicom pewno$¢, ze ani oni, ani ich
dziecko nie zostang pozostawieni sami
sobie. Lekarze majg dostep do infor-
magji, jak takiej opieki udziela¢.? Nie
zawsze mozna wyleczy¢, ale zawsze
mozna nie$¢ pomoc i ulge.

Dlaczego postanowila pani stworzy¢
strone PerinatalHospice.org?

Kilka lat po tym, jak Gabriel naro-
dzit sie i umarl, przeczytatam artykut
dr. Byrona Calhouna, ktéry mial tez
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Amy Kuebelbeck (w srodku) z uczestniczkami konferencji: Monikg Dymerska
i Aleksandrg Michalak

wystapienie na watykanskiej konfe-
rencji, w ktorym to artykule przestawit
pomyst hospicjum perinatalnego. Juz
samo to pojecie sprawilo, ze pomyséla-
tam ,To jest to! Dokladnie to probu-
jemy zrobi¢!” Znalaztam stowa, ktére
opisywaly co$, co sami probowalismy
stworzy¢. Pomyslatam, ze kto§ powi-
nien zrobi¢ wigcej, by te ide¢ rozpro-
pagowa, ze moze nalezatoby stworzy¢
strone internetowg. A potem zrozu-
miatam, Ze przeciez to ja moge poméc
w ten sposob. Moja strona zawiera
obecnie liste ponad 300 hospicjow pe-
rinatalnych i programow opieki palia-
tywnej na calym $wiecie, a takze obfitg
bibliografie artykutéw publikowanych
w wydawnictwach medycznych oraz
inne wskazowki dla rodzicéw. Bytam
tez gléwna autorka ksiazki A Gift of Ti-
me: Continuing Your Pregnancy When
Your Baby’s Life Is Expected to Be Brief,
wydang w nadziei, ze dzigki niej po-
mozemy wielu rodzicom i sprawimy,
Ze poczujg sie mniej samotni.

Amy, w 2006 roku stworzyla pani
grupe mailingowa opiekunéw osob
chorych, ktora obecnie liczy ponad
400 osob. Jest pani jej moderatorka,
a takze regularnie dzieli si¢ infor-
macjami na temat hospicjow perina-
talnych z kilkoma tysigcami uzyt-
kownikéw obserwujacych pani profil
na Facebooku i Twitterze. Dlaczego
poswieca pani tyle czasu na media
spolecznosciowe? Czy nie byloby
lepiej przeznaczy¢ go na spotkania
z rodzinami i osobiste dzielenie si¢
doswiadczeniem?

Dobre pytanie. Kazdy ma jaki$ dar
i wydaje mi sie, ze inni ludzie s3 bar-
dziej ode mnie utalentowani do udzie-
lania bezposredniego wsparcia. Jako
dziennikarka, mam latwo$¢ w zbie-
raniu informacji i przekazywaniu ich
na pis$mie, wiec czuje, ze w ten sposob
jestem bardziej uzyteczna. Mysle o tym
jak o sianiu ziarna w wielu réznych
miejscach. Nigdy tez nie chciatam, by
uwaga skupiata sie na mnie i moich
osobistych doswiadczeniach. Opisa-
tam je w ksiazce Waiting with Gabriel,
bo kiedy bytam w cigzy, rozpaczliwie
poszukiwalam takich ksiazek i nicze-
go nie moglam znalez¢. Napisatam te
ksigzke, majac nadzieje, ze dzieki niej
cho¢ jeden rodzi¢ poczuje sie mniej sa-
motny. Przykro mi, ze s3 rodzice, ktéry
takich ksigzek potrzebuja, ale miatam
zaszezyt ustysze¢ od wielu rodzicow,
ze zaréwna ta ksiazka, jak i A Gift of
Time, przyniosty im pocieche. Mysle,
ze pisanie pozawala dotrze¢ do znacz-
nie wiekszej liczby rodzin i przedsta-
wicieli $rodowiska medycznego.

Jest pani zapraszana na wiele konfe-
rencji medycznych w Stanach Zjed-
noczonych, Kanadzie, Republice Cze-
skej, Anglii, Wloszech czy w Nowej
Zelandii. Jakie sg pani wrazenia ze
wspolpracy z przedstawicielami $ro-
dowisk medycznych tak réznych kra-
jow i kultur? Czy czesto stykala sie
pani z personelem medycznym, ktory
bez namystu okreslat dziecko w onie
matki jako ,niezdolne do zycia”?

I [journals.lww.com/greenjournal/fulltext/2019/09000/Perinatal_Palliative_Care_ ACOG_COMMITTEE_OPINION,.48.aspx]
2 [zob. np. perinatalhospice.org/resources-for-caregivers.|
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Od lewej: prof. Gabriella Gambino i Amy Kuebelbeck

Doswiadczenie rodziny dowiadujacej
sie z diagnozy prenatalnej, ze ich maja-
ce sie narodzi¢ dziecko jest chore nie-
uleczalnie, oczywiscie nie jest w zaden
sposob ograniczone geograficznie. Po-
trzeba otoczenia takich rodzin opieka
istnieje wszedzie. Wspaniale jest spo-
tyka¢ w réznych miejscach tak wielu
ludzi, ktorzy o tym my$la. Dzielenie sie
wiedzg i wzajemne inspirowanie moga
przyczyni¢ si¢ do poprawy w dziedzi-
nie opieki na nieuleczalnie chorymi.

Majac tak dlugie do$wiadczenie
w niesieniu pomocy rodzicom i pra-
cownikom sluzby zdrowia w dzie-
dzinie opieki perinatalnej, jakie pro-
blemy dostrzega pani w $rodowisku
medycznym czy duszpasterskim?
Co wymaga poglebionej refleksji? Co
trzeba zmieni¢, by pacjent i rodzina
byli traktowani i wspierani holistycz-
nie?

Powiedzialabym, ze najwiekszg prze-
szkoda jest podejscie lekarzy i innych
os6b, ktére w dobrej wierze przeko-
nuja, ze aborcja jest najlatwiejszym
wyjéciem z sytuacji, przede wszystkim
dla matki, i nie s $wiadome, jakie
korzyéci dla emocjonalnego zdrowia
rodzicéw przynosi donoszenie cigzy.
Jednak kiedy ci sami lekarze zaob-
serwujg dzialanie perinatalnej opieki
paliatywnej w praktyce, mogg zmieni¢
zdanie. Jak powiedziata pewna piele-
gniarka, autorka programu perinatal-
nej opieki paliatywnej, lekarze, ktérzy
na poczatku byli najbardziej sceptycz-
ni, stali si¢ jej najbardziej zagorzatymi
sojusznikami.

Zaskoczyto mnie, ze w niektorych
miejscach na $wiecie nadal stosowane
sa anachroniczne praktyki, okreslane

mianem ,perinatalnego  wsparcia
po stracie dziecka”, czyli opieki nad
rodzicami, ktorzy dos$wiadczyli cze-
sto niespodziewanej $mierci dziecka
z powodu poronienia, martwego uro-
dzenia lub zgonu noworodka. Praktyki
te polegaja na szybkim zabraniu ciala
dziecka, aby rodzice nie mogli go zo-
baczy¢, przytuli¢, nada¢ mu imienia,
a nawet godnie pochowaé. W latach
80. w Stanach Zjednoczonych pracow-
nicy stuzby zdrowia i rodzice zaczeli
kwestionowa¢ te praktyki i dzi$ ro-
dzice moga spedzi¢ czas z dzieckiem
po jego $mierci, budujac wspomnienia,
robigc zdjecia czy zbierajac pamiatki,
takie jest odbicie stopek dziecka. Jak
dowiodly badania, takie podejscie
jest na diuzsza mete o wiele lepsze dla
emocjonalnego zdrowia rodzicéw. Ho-
spicja perinatalne i opieka paliatywna
czerpia z tych nowych praktyk ,wspar-
cia w zafobie”. Jednak w miejscach,
gdzie si¢ one jeszcze nie przyjety, naj-
wyrazniej istnieje potrzeba uczenia sie,
czym jest perinatalna opieka paliatyw-
na.

Mysle, ze pierwszym krokiem jest
budowanie $wiadomo$ci na temat pe-
rinatalnej opieki paliatywnej. Potem
nalezy te informacje¢ mozliwie szero-
ko rozpowszechniaé. Wlaczy¢ zajecia
na temat perinatalnej opieki paliatyw-
nej do programu nauczania w szkofach
medycznych, pielegniarskich czy po-
tozniczych, dzieki czemu wyszkoli sie
nowe pokolenie pracownikéw stuzby
zdrowia. Pragnetabym, by moja strona
stala si¢ zbedna, gdyz pewnego dnia
wszystkie szpitale poloznicze beda
kompetentnie zajmowaly sie rodzi-
nami dzieci, u ktdérych prenatalnie
stwierdzono nieuleczalng chorobe.

Co pania najbardziej poruszylo pod-
czas konferencji Yes to Life!?

Niezwykle inspirujacym bylo zoba-
czy¢ setki uczestnikow z calego $wiata,
ktorzy sg zainteresowani niesieniem
pomocy rodzinom i ich malenstwom.
Ucieszylam si¢ tez, widzac znajome
twarze, a takze mogac po raz pierwszy
porozmawiaé bezposrednio z ludZmi,
ktorych do tej pory znatam tylko wir-
tualnie. To bylo niezwykle dojmujace
doswiadczenie Kosciola Powszech-
nego. Wierze, ze ta konferencja przy-
niesie liczne owoce na calym $wiecie
i pomoze wielu ludziom.

Czy zechcialaby pani podzieli¢ sie
wrazeniami z audiencji u Papieza
Franciszka? Czy to spotkanie bylo
dla pani inspiracja do nowych poszu-
kiwan czy dzialan?

Och, audiencja u Papieza Franciszka!
Kiedy czekalismy na Ojca Swietego
w Sali Klementynskiej, napiecie rosto,
a ja czytalam napisany przez niego
tekst i pamietam, ze poczutam jakby
elektryczny wstrzas, gdy zobaczylam,
ze papiez zamierza uzy¢ sformutowa-
nia hospicjum perinatalne (po wlosku
hospice perinatale). Rado$¢ rozpierala
mi serce.

Denerwowalam si¢ tym spotkaniem,
cho¢ Papiez znany jest z lagodno-
§ci i uprzejmoéci. W moim bardzo
marnym wloskim powiedzialam mu,
ze moj maz i ja jesteSmy tam, bo mie-
lismy synka o imieniu Gabriel, ktory
mial problem z sercem. A kiedy prze-
szlismy na bok, z trudem moglam
uwierzy¢, Ze wlasnie rozmawialtam
z Papiezem Franciszkiem, ktérego tak
podziwiam.

Nie wiem, jakie to spotkanie wyda
owoce. Ale pamietam jedno. Kiedy
Gabriel umarl, pewien ksigdz napi-
sal do nas ,Ciekawe, dokad Gabriel
was zabierze”. Wtedy nie mialo to dla
mnie wielkiego znaczenia. Teraz wi-
dze, ze Gabriel zabral nas do pigknych
miejsc - dostownie i w przenosni. I le-
piej rozumiem znaczenie jego imienia:
postaniec.
Rozmawiata
Aleksandra Michalak
Przeklad z jezyka angielskiego
Beata Bialy
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resuscytacyjnych orazinnyeh = =
stanow nagtych

W dniach 13-14 czerwca 2019 r. w o$rodku szkoleniowym Fundacji WHD  teoretyczng i praktyczng na temat
odbyt sie kurs z zakresu zaawansowanych i podstawowych zabiegow resuscy-  podstawowych czynnosci ratujacych
tacyjnych u os6b dorostych i dzieci, zgodnie z wytycznymi Europejskiej Rady ~ Zycie, m.in.: umiejetnosci rozpozna-
Resuscytacji. Uczestniczyli w nim pracownicy medyczni (lekarze i pielegniar-  nia zatrzymania oddechu i akgji serca,
ki) oraz psycholodzy, fizjoterapeuci, kapelan i pracownicy administracji Fun-  podstaw wykonywania zewnetrznego
dacji WHD. Szkolenie zostalo przeprowadzone przez grupe FIREMED. masazu serca, ukladania w pozycji
bezpiecznej i obstugi automatycznego
Po co personelowi Fundacji WHD W pierwszym dniu szkolenia pracow-  defibrylatora elektrycznego.
takie szkolenie? nicy niemedyczni zdobywali wiedze

.

Przy ul. Agatowej 10, oprocz siedziby
Fundagcji, znajduje si¢ réwniez Porad-
nia Stomatologiczna Usmiech Malucha
i Poradnia USG Agatowa. W kazdej
z tych placowek codziennie moze dojs¢
do sytuacji, kiedy umiejetnosci nabyte
podczas tego szkolenia moga by¢ przy-
datne.

W naszej obecnosci kto§ moze stra-
ci¢ przytomno$é, moze dojé¢ do za-
trzymania krazenia i oddechu. Jesli
bedziemy umieli rozpoznac¢ ten stan
i odpowiednio zareagowa¢, zwiekszy-
my szanse na przezycie tej osoby. Dla-
tego bardzo wazne jest, by prawidlowo
rozpocza¢ resuscytacje krazeniowo-
-oddechows przed przybyciem stuzb Po teorii przyszedt czas na praktyke
ratowniczych.
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Pielegniarki i lekarze
przeszli dwudniowe
: szkolnie z zakresu za-
awansowanych zabie-
gow resuscytacyjnych
- oraz innych standw na- -
- gtych u oséb dorostych -
- i dzieci. :

Na podstawie konkretnych sytuacji
klinicznych uczyliémy sie, jak stoso-
wac¢ w praktyce algorytmy zaawanso-
wanych czynnoéci ratujacych zycie.
UtrwaliliSmy sobie wiedze o dawkach
podawanych w takich sytuacjach le-
kéw. Po raz kolejny przec¢wiczylismy
prace z defibrylatorem.

Kiedy zadajemy sobie pytanie, czy
szkolenie byto potrzebne, pamietajmy,

ze praca personelu naszych placo-
wek to nie tylko medycyna palia-
tywna, ale réwniez praca z dzieémi
w czasie wyjazdéw grup wsparcia. To

bezpieczenstwo pacjentéw w Porad-
ni Stomatologicznej i Poradni USG.
To takze umiejetnos¢ zachowania sie
w czasie kolizji drogowej, kiedy podré-
zujemy do naszych podopiecznych.

Umiejetnosci zdobyte podczas szko-
lenia moga sie réwniez przyda¢, jesli
kto$ z naszych bliskich znajdzie sie
w stanie zagrozenia zycia. Wlasciwe
zachowanie i zastosowanie w prakty-
ce tzw. laficucha przezycia (wczesne
rozpoznanie stanu zagrozenia zycia,
wezwanie stuzb ratowniczych, rozpo-
czecie resuscytacji krazeniowo-odde-
chowej oraz zastosowanie wczesnej
defibrylacji z uzyciem automatycznego
defibrylatora elektrycznego) moze ura-
towac im zZycie.

Dr n. med. Iwona Bednarska-Zytko
Specjalista anestezjologii

i intensywnej terapii

Lekarz WHD

Czy wiesz ze...

Uciskanie klatki piersiowej u
osoby dorostej wykonuije sie
naprzemiennie z oddechem
w stosunku 30:2 - 30 uci-
sniec na 2 oddechy.

Wentylacja przy uzyciu worka Ambu i defibrylacja



Zaktad ngardlolog

Wad Wrodzonych CMKP

Wiosna 2019 r. byla dla naszego Zakladu okresem wytezonej pracy. Odbylo
sie kilka waznych kursow i konferencji, w ktorych aktywnie uczestniczyli pra-
cownicy Zakladu oraz wielu wybitnych specjalistow w dziedzinie kardiologii.

dniach 1-5 kwietnia odbyt sie

obowigzkowy kurs dla leka-
rzy specjalizujacych sie w kardiologii
dzieciecej ,Postepy w diagnostyce
i leczeniu choréb uktadu krazenia”.
Wykladowcami byli wszyscy pracow-
nicy naszego Zakladu, jak réwniez

specjaliéci zaproszeni z rdznych czedci
Polski. W kursie wzigto udziat 35 przy-
sztych kardiologéw dziecigcych, ktérzy
wysoko ocenili jego wartos¢.

W dniu 26 kwietnia 2019 r. odbyla
si¢ kolejna, IIT Konferencja Sekcji

r

Prof. Joanna Szymkiewicz-Dangel podczas wyktadu w Rumunii

Echokardiografii i Kardiologii Prena-
talnej Polskiego Towarzystwa Ultraso-
nograficznego, zorganizowana wspél-
nie z Fundacja Recover. Wzieto w niej
udzial okolo 50 0séb. Wsrdd zaproszo-
nych gosci znalezli sie: Kierownik Kli-
niki Kardiologii Dzieciecej CZD prof.
Grazyna Brzezinska-Rajszys, Prze-
wodniczacy Polskiego Towarzystwa
Ginekologéw i Poloznikéw (PTGiP)
prof. Mariusz Zimmer oraz Przewod-
niczacy Sekeji Ultrasonografii PTGiP
dr hab. Dariusz Borowski. Jak zwykle
poruszane byly tematy z pogranicza
kardiologii prenatalnej i poloznictwa,
ktore sprawiaja najwieksze problemy
diagnostyczne.

Prof. Joanna Szymkiewicz-Dangel
kolejny raz zostala zaproszona do
wygloszenia wykladéw na kursie
»Kardiologia plodu - jak poprawi¢
wspolprace miedzy  poloznikami
a kardiologami (Fetal cardiology -
how to improve cooperation between
obstetricians  and  cardiologists)”.
Kurs odbywal sie w przeddzien
VII Narodowego Kongresu Rumun-
skiego Towarzystwa Ultrasonografii
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Uroczysta kolacja w Sapporo

w Poloznictwie i Ginekologii (7th Na-
tional Congress of the Romanian So-
ciety for Ultrasound in Obstetrics and
Gynecology - SRUOG) w Targu Mures
w dniach 11-13 kwietnia 2019 r.

Prof. Joanna Szymkiewicz-Dangel jest
honorowym czlonkiem tego Towa-
rzystwa. Od 9 lat pomaga rumuniskim
lekarzom w udoskonaleniu opieki
w przypadkach stwierdzenia choréb
ukfadu krazenia u plodu. W oémio-
godzinnym kursie wzielo udziat okoto
300 lekarzy potoznikéw wykonujacych
badania ultrasonograficzne u kobiet
ciezarnych. Kurs cieszyl si¢ bardzo du-
zym zainteresowaniem. Do ostatniego
wykladu sala byla wypelniona uczest-
nikami.

Kolejnym wyzwaniem
dla catego zespotu byt
zjazd Europejskiego To-
warzystwa Kardiologii :
Dzieciecej i Wad Wro-
dzonych (The Associa-
tion for European Pa- -
ediatric nad Congenital
Cardiology — AEPC) w
Sewilli w Hiszpanii.

Prof. Joanna Szymkiewicz-Dangel jest
przewodniczacg Sekcji  Kardiologii
Plodu, natomiast lek. Adam Kole$nik
- przewodniczacym Sekcji Morfologii
Ukfadu Krazenia. Kazdy zjazd wy-
maga duzego nakladu pracy, w ktorg
z racji petnionych funkeji oboje sg bar-
dzo zaangazowani. Trzeba zaprosi¢ do
wspolpracy przedstawicieli z innych
dziedzin kardiologii dziecigcej, zapla-
nowa¢ tematy wykladoéw, zaprosi¢ wy-
kiadowcow. Wszystkie sesje spotkaly
si¢ z uznaniem ze strony uczestnikow.

Adam Kole$nik prowadzit sesje morfo-
logiczne. Wyglosit bardzo interesujacy
wyklad na temat morfologii zespotu
Fallota. Pawel Wlasienko przyblizyt
schemat kierowania na badania gene-
tyczne w przypadku rozpoznania wad
serca u plodéw. Joanna Szymkiewicz-
-Dangel przedstawita doswiadczenia
naszego zespotu w perinatalnej opiece
paliatywnej. Agnieszka Grzyb wy-
glosita bardzo ciekawe doniesienie
o zmianie w przeptywach obwodo-
wych u plodéw z réznymi rodzajami
wad wrodzonych serca. Pokazano
réwniez plakat, ktéry obrazowal do-
$wiadczenia Fundacji WHD w opiece
nad dzie¢mi z zespotem Edwardsa.

W maju prof. Joanna Szymkiewicz-
-Dangel wyglosita wyktad w Moskwie,
dotyczacy prawidlowej przesiewowej
diagnostyki serca plodu. Uczestniczyto
w nim prawie 800 stuchaczy. Wyktad
oraz pokazy badan przy stanowisku

firmy Philips cieszyly sie¢ bardzo du-
zym zainteresowaniem.

Na przelomie maja i czerwca Joanna
Szymkiewicz-Dangel i Adam Koles$nik
uczestniczyli w VI Warsztatach Kar-
diochirurgii i Kardiologii Dzieciecej,
zorganizowanych w Krakowie przez
prof. Janusza Skalskiego oraz prof.
Tomasza Mroczka. Za kazdym razem
w warsztatach biorg udzial réwniez
znakomici wykladowcy z zagranicy.
W tym roku wspolorganizatorem byla
Klinika Kardiochirurgii Uniwersytetu
Jagielloniskiego oraz Szpital Dzieciecy
z Filadelfii w USA. Wyklady zostaty
starannie opracowane na bardzo wy-
sokim poziomie merytorycznym. Po
kazdym z nich byla dyskusja.

W czerwcu prof.

Joanna Szymkiewicz-
-Dangel uczestniczyta

w dwdch zjazdach jako -
przedstawiciel Sekcji
Kardiologii

Ptodu AEPC.

Pierwszym z nich byt Swiatowy Zjazd
Kardiochirurgéw Dzieciecych w Sofii
w Bulgarii. W zjezdzie brali udzial naj-
stynniejsi kardiochirurdzy dzieciecy



z wielu krajow $wiata. Wyglosita dwa
wyktady: ,,Co kardiolog prenatalny po-
winien przekaza¢ kardiochirurgowi”
oraz ,Krytyczne zwezenie zastawki
aortalnej, krytyczna koarktacja aorty
i przerwany luk aorty - diagnostyka
prenatalna, plodowe i noworodkowe
interwencje”. Wyklady spotkaly sie
z ogromnym zainteresowaniem ze
strony kardiochirurgéw. Gratulowa-
li polskim naukowcom znakomitych
wynikow, zaréwno diagnostycznych,
jak i terapeutycznych. W czasie dys-
kusji prof. Bohdan Maruszewski
podkredlit, ze dzigki doskonalej dia-
gnostyce prenatalnej oraz plodowym
interwencjom, kardiochirurdzy z Cen-
trum Zdrowia Dziecka (CZD) nawig-
zali bliska wspolprace z osrodkiem
w Linz w Austrii, ktéry ma najwieksze
doswiadczenie w Europie w leczeniu
dzieci po prenatalnych interwencjach.
Dzigki temu w CZD rozpoczal sie
nowy etap terapii pacjentow z bardzo
trudnymi wadami lewej czgéci serca.

Réwniez w czerwcu prof. Joanna Szym-
kiewicz-Dangel, wspélnie z prof. Kata-
ring Hanseus (Szwecja) - Prezydentem

AEPC, brata udzial w Zjezdzie Ja-
ponskiego Towarzystwa Kardiologéw
i Kardiochirurgéw Dzieciecych w Sap-
poro w Japonii. Jest to najstarsze tego
typu towarzystwo na $wiecie. Wspdt-
praca miedzy Japonig a AEPC trwa od
wielu lat. Co roku odbywaja si¢ wspol-
ne sesje mlodych naukowcéw. Autorzy
prac, ktére uzyskajg najwyzsze oceny
na prestizowej sesji zjazdu AEPC, tzw.
Young Investigation Awards (nagrody
dla mlodych naukowcéw), sg zapra-
szani na ten zjazd, aby zaprezentowac
swoje doswiadczenia przed japonskimi
kardiologami dzieciecymi.

Prof. Katarina Hanseus przedstawita
do$wiadczenia w opiece nad kobieta-
mi ciezarnymi z wrodzonymi wadami
serca. Natomiast prof. Joanna Szym-
kiewicz-Dangel opowiedziala o doko-
naniach swojego zespotu w zakresie
prenatalnego leczenia ptodéw z kry-
tycznymi wadami serca. Na podstawie
danych z pi$miennictwa program in-
terwencji kardiologicznych u plodéw
w Warszawie jest trzecim na §wiecie co
do liczby przeprowadzonych zabiegow.

Kolejnym, waznym wydarzeniem,
w ktérym uczestniczyta prof. Joanna
Szymkiewicz-Dangel, byto IV Sympo-
zjum Kardiologii Ptodu w Monachium.
Udzial w nim byl bardzo interesu-
jacym doswiadczeniem. Omawiane
zagadnienia pokazaly, ze w réznych
czegsciach $wiata lekarze zaczynajacy
przygode z kardiologig prenatalna bo-
rykaja sie z podobnymi problemami.

Dzieki wytezonej pracy lekarzy z Za-
ktadu Kardiologii Perinatalnej i Wad
Wrodzonych CMKP, ktérzy codzien-
nie wykonuja wiele badan echokar-
diograficznych plodéw i podejmujg
trudne decyzje, mozna opracowac
ciekawe wyklady i prezentacje. Jednak
najwazniejsze jest to, ze dzieki ich pra-
cy poprawiajg si¢ wyniki leczenia dzie-
ci ze zlozonymi patologiami ukladu
krazenia.

Wydaje si¢, ze po tak intensywnym
okresie w pracy, powinni$émy pomysle¢

o wakacjach.

Prof. Joanna Szymkiewicz-Dangel

Prof. Joanna Szymkiewicz-Dangel (z lewej) i prof. Katarina Hanseus (Szwecja) - Prezydent AEPC (z prawej) podczas Zjazdu
Japoriskiego Towarzystwa Kardiologéw i Kardiochirurgéw Dzieciecych w Sapporo w Japonii.
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Byl sobie facet o imieniu Faust. Zeby zachowa¢ mlodosé, zaprzedal dusze
diablu, co nie skonczylo si¢ dla niego najlepiej. ,,Glupiec” - powiemy. Tylko,

czy jestesmy od niego madrzejsi?
Kwestia semantyki

Nazwy szkoty psychologii, z ktorej sie
owa terapia wywodzila, ale bylo to po-
no¢ co$ niezwykle inspirujacego. Za$
najbardziej inspirujaca byta prowadza-
ca zajecia terapeutka — Amerykanka
w wieku mocno postbalzakowskim,
ktora przedstawiajac sie uczestnikom
sesji, powiedziala o sobie: ,I am 60
years young!”. Wlasnie to zdanie naj-
bardziej zachwycilo moja kolezanke.
Nieznajacym jezyka angielskiego wy-
ja$niam: podajac swoj wiek, Anglosasi
méwig ,Iam ... years old”, czyli - do-
stownie - ,Jestem stary/stara na ... lat”.
Terapeutka dokonata malej manipula-
cji i zamiast stowa ,,0ld” (stara), uzyla
stowa ,young” (mlfoda). Byta ,mloda
sze$édziesieciolatky” - ot, co!

My, Polacy, nie mamy takich mozliwo-
$ci manipulowania jezykiem, bowiem
u nas ma si¢ po prostu ile$ tam lat, bez
koniecznosci dodawania owego nie-
przyjemnego ,old”. Z drugiej jednak
strony, nie mozemy si¢ takze postu-
zy¢ milym dla serca ,young”. A, jak

sie okazuje, niejeden z nas chetnie by
sobie taka semantyczng manipulacje
zaaplikowal. Dlaczego?

Rzecz w tym, ze staro$¢ to dzi$ temat
coraz bardziej wstydliwy i - nomen
omen - nie na czasie. Madra sugestia
zawarta w powiedzeniu, ze kazdy
wiek ma swoje zalety i wady, jako$ nie
do konca trafia wspotczesnemu czlo-
wiekowi do przekonania. Niektorzy
proébuja wprawdzie przekonywaé, ze
staro$¢ to do$wiadczenie, a siwej glo-
wie nalezy si¢ szacunek, ale znakomita
wiekszo$¢ z nas chetnie ten szacunek
zamienifaby na radosng beztroske
mtlodosci. Czyzby syndrom Fausta?

Zrébmy maly rachunek sumienia.
Czyz nie jesteSmy zachwyceni, gdy
kto§ moéwi nam: ,Nie wygladasz na
swoj wiek” (rzecz jasna wtedy, gdy
mamy pewnos$¢, iz wygladamy na
mniej, a nie na wiecej lat niz mamy)?
Czyz nie wydajemy fortuny na rézne
specyfiki, ktére maja ,op6znié efekty
starzenia”, pocieszajac sie, Ze jestem
tego warta”? Czyz nie liczymy siwych

wloséw i zmarszczek, z niepokojem
patrzac w lustro? Nasuwa si¢ pytanie:
dlaczego?

Piekno nieuchronnego

Bo przeciez kazdy w koncu si¢ zesta-
rzeje. Czy chcemy, czy nie, latka lecg
i nawet fakt, Ze mamy nieco mniej
zmarszczek, niz w tym wieku mialy
nasze mamy, tego nie zmieni. Najlep-
sze, co mozna zrobié, to ten fakt za-
akceptowa¢. Owszem, dbaé o zdrowie
i forme, nie zaniedbywac sie i nie po-
graza¢ w marazmie. Ale i nie udawac,
ze metryka nas nie dotyczy, krzyczac: ,,
I am 60 years young!”. I szanowa¢ ludzi
starych - szanowa¢ naprawde, a nie
tylko pro forma.

Mlodo$¢ jest piekna, troche szalona,
troche trudna i bolesna (do okresu
dojrzewania wolalabym raczej nie
wraca¢). Dojrzalo$¢ i do$wiadczenie
to co$, co docenia si¢ — nomen omen -
Z czasem.

Beata Bialy

PS Tekst napisany tuz przed 55. uro-
dzinami autorki.
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Biedna starosci, wszyscy ci¢ zagdamy,

A kiedy przyjdziesziesz, to za$ narzekamy.

yl sobie szlachcic Twardowski, kto-

ry podobnie do Fausta zaprzedat
dusze diablu, ale w zamian za wiedzeg,
nie za mlodo$¢. Podobno zyje na Ksie-
zycu. Ale czy jest miody? Tego nie wia-
domo. NASA tej informacji nigdy nie
ujawnita.

Nie o Twardowskiego jednak tutaj cho-
dzi, ale o jego magiczny rekwizyt, czyli
lustro. Nie postuzy nam ono do wywo-
tania ducha Barbary Radziwitlowny,
ale do refleksji nad kultem mlodosci
i deprecjonowaniem staro$ci.

Ile czasu spedzamy codziennie przed
lustrem w celu ogladania samego sie-
bie? Zapewne kilka minut. Tyle wy-
starczy, zeby zauwazy¢ proces starze-
nia, gléwnie dotyczacy naszej skory.
Teraz jest opalona i wyglada niezle, ale
za dwa miesigce? No i te zmarszczki.

Dobrym sprawdzianem dla oséb ak-
tywnych fizycznie jest okresowy udziat
w zawodach sportowych i poréwna-
nie wynikéw z kolejnych lat. Jezeli

Jan Kochanowski

ptywamy - lustrem s3 woda, dystans
i pomiar czasu. Dowiadujemy sie,
ze nasze cialo sie starzeje.

Lustrem jest takze obcowanie z ludz-
mi starszymi od nas o jedno pokole-
nie, ktérych pamietamy sprzed 20-30
lat. Widzimy réznice, ktora pozwala
wyobrazi¢ sobie, jacy bedziemy w ich
wieku.

Innym lustrem, w ktére czesto spo-
gladamy, jest pamiec. Jej pojemnosc
i sprawnos$¢, czyli dostepnos¢ informa-
cji, pozwala spojrze¢ glebiej niz na wia-
sng powloke. Gdy na staro$¢ zaczyna-
my doswiadcza¢ zaburzen pamieci,
pojmujemy to jako zapowiedz stopnio-
wej utraty wspomnien, biografii i oso-
bowosci. To lustro stanie si¢ matowe
i spekane, jak lustro Twardowskiego.

Najwazniejszym lustrem, bo ducho-
wym, jest samo$wiadomo$¢. Dokonu-
jemy spojrzenia do wewnatrz siebie (in-
trospekeja). I co tam widzimy? Ciagly
proces przemiany naszej osobowosci,

felieton
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zachodzacy pod wplywem strumienia
czasu i do$wiadczen. Owszem, pamie-
tamy siebie z okresu miodosci, ale zda-
jemy sobie sprawe, kim jeste$my dzisiaj
i jak bardzo réznimy sie od tamtego
juniora.

Z kolei krzywym zwierciadlem jest
karykatura, czyli $wiadoma deforma-
cja. Witold Gombrowicz przedstawit
karykature mlodos$ci w Ferdydurke.
Jego wizja to bardzo dobre antidotum
na obecny kult miodosci, czyli w isto-
cie - niedojrzaloéci. Spojrzenie przez
gombrowiczowski pryzmat pozwala
zobaczy¢ mlodo$¢ jako stan przejscio-
wy, niepowazny i dalece niedoskonaty.

Czy infantylne zachowanie jest wspdl-
ne osobom bardzo mlodym i bardzo
starym? Zapewne nie dotyczy to
wszystkich senioréw, jednak u wielu
z nich wystepuja takie dzieciece cechy
jak naiwno$¢ sadow, brak autokrytycy-
zmu, upor, przekora, podatnos¢ na su-
gestie, chwiejno$¢ uczuciowa, a takze
uzaleznienia od stodyczy i telewizji.

Karykatura mlodosci jest w naszej
kulturze akceptowana. Ale czy dozwo-
lone jest uzycie krzywego zwierciadla
wobec staroéci? To pytanie retoryczne,
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Lustro twardowskiego (drzeworyt) Autor nieznany 1871, Domena Publiczna.

poniewaz stan, ktéry widzimy jest
naturalng deformacjg i dodatkowego
znieksztalcenia juz nie wymaga. Rze-
czywisty obraz starosci wystarcza, by
wielu obserwatoréw zaniepokoic.

Tematem ocierajagcym si¢ o tabu jest
demencja (otepienie) oraz problem
cierpienia, zachowania godnosci i au-
tonomii os6b bedacych w tym stanie.
Starcza demencja tym si¢ rozni od

mlodzienczej niedojrzalosci, ze sie
Z niej nie wyrasta.

Wyobrazenie sobie samego siebie w ta-
kiej sytuacji moze wywolywac lek. Re-
agujac w ten sposdb, sami stajemy sie
zywym lustrem, ktore odbierajac obraz
cztowieka dotknigtego otepieniem, do-
konuje projekeji, czyli przypisania mu
wlasnych (naszych) negatywnych emo-
¢ji. To naturalny mechanizm obronny,
ale czy uzasadniony? Ludzie, ktorzy

llustracja do opowiadania ,,Ciekawy przypadek Benjamina Buttona” Francisa Scotta
Fitzgeralda. James Montgomery Flagg (1877-1960). Domena Publiczna

w ten sposéb dochodzg do przekona-
nia, ze osoba dotknieta demencjg cier-
pi, sklonni sg do zadawania pozornie
humanitarnego pytania: jak dlugo ma
to trwac? Pytanie to prowadzi do iécie
niehumanitarnych rozwiazan.

Perspektywa przezycia ostatnich 5 lat
z chorobg Alzheimera sklania do za-
stanowienia nad wilasng egzystencja
w stanie pozbawienia pamieci, inteli-
gencji i mozliwosci komunikowania sie
oraz catkowitej zaleznosci od innych.
Czy warto sprzeda¢ dusze diablu,
aby unikng¢ tego stanu? Oto dylemat
wspolczesnego Fausta. Odpowiedz
na to pytanie, w ramach postawy okre-
$lonej mianem syndromu Fausta, be-
dzie prawdopodobnie pozytywna.

Alternatywa wobec syndromu Fausta
bytaby akceptacja starosci wraz z jej
konsekwencjami, czyli pogodzenie sie
zlosem i niewchodzenie w ukfad z dia-
blem, ktdry nie oferuje przeciez wiecz-
nej mlodosci, ale raczej podsuwa mysli
o0 samobdjstwie lub eutanazji. Postawe
polegajaca na akceptacji starosci, dla
zachowania symetrii, mozemy nazwac
syndromem anty-Fausta.

Na zakonczenie postuzmy sie wspot-
czesng fantastykg filmowa. Ciekawy
przypadek Benjamina Buttona (wg
opowiadania Francisa Scotta Fitzgeral-
da) to alegoria, ktéra przez odwrdcenie
chronologii procesu starzenia pozwala
zrozumiel, Ze rozpoczecie zycia od
starosci i zakonczenie na niemowlec-
twie w zasadzie niczego nie zmienia.
W koricu i tak trzeba umrzed.

Tomasz Dangel (65+)

PS Swiadomie nie poruszylem tema-
tu wspolczesnych badan naukowych
dotyczacych  proceséw  starzenia
i dtugowiecznosci. Po pierwsze, pra-
gne zaznaczyé, ze nie zaliczam ich
do kategorii paktu z diablem, jezeli
respektuja normy etyczne. Po drugie,
bardzo watpie, by wspolczesni ludzie
potrafili zrezygnowaé ze spozywania
maki i cukru (oraz toksycznej zywno-
$ci przetworzonej przemystowo), aby
- unikajgc procesu glikacji biatek - zy¢
w zdrowiu dlugo i szczesliwie. Bowiem
wspolczesna pszenno-buraczana cy-
wilizacja generuje swoiste choroby
cywilizacyjne, oczywiscie rowniez
pszenno-buraczane.
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Zabieram wspginienia. =53
i Ich ze soba

Rozmowa z ks. Dariuszem Zajacem, ktory przez 4 lata pelnil postuge kapelana
Fundacji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci

Jak ksiadz wspomina poczatki pracy
w Hospicjum?

Zanim o tym opowiem, pragne po-
dzigkowaé wszystkim, ktérzy wpro-
wadzali mnie w postuge w Hospicjum,
za ich serdeczno$¢, mite stowa i troske.
Poczatek pracy byt dla mnie trudny.
Mialem wiele obaw i niepokoju. Nie
martwitem si¢ o rozmowy z chorymi
dzieémi. Mialem za$ niepokdj przed
spotkaniem z ich rodzicami.

Cieszytem sie, ze na poczatku tak wiele
0s6b przychodzilo na msze $wieta, kto-
ra jest odprawiana dla pracownikéw
raz w tygodniu w Hospicjum. Szkoda,
ze ten stan nie utrzymal sie zbyt dtugo.
Bardzo mnie to bolalo. W czasie, kiedy
byla sprawowana msza $wigta, wielu
katolikéw pito kawe w kuchni. Wie-
lokrotnie zastanawialem sie, jak Bog
cierpi, gdy jest odrzucana Jego mifos¢.
Tutaj chciatbym z catego serca podzie-
kowa¢ tym, ktorzy tak czgsto i z rado-
$cig przychodzili do Stotu Panskiego.

Cieszylem sie z postugi i dobrej

wspolpracy z wolontariuszami, ze
spotkan z nimi, wspdlnego wyjazdu,
z dobrej wspolpracy z koordynatorem.
Przyniosto mi to wiele radosci i umoc-
nienia.

Jak postuga w Hospicjum wplyneta
na ksiedza kaplanstwo? Ktore dzia-
fania wydaja si¢ wazniejsze, a ktore
mniej istotne?

Dziekuje Bogu za nowe doswiadczenia,
ktore pomogly mi zblizy¢ sie do ro-
dzin chorych dzieci. Dzigki nim lepiej
zrozumialem osoby dotkniete szcze-
golnym cierpieniem, wyjatkowym
»Krzyzem”. Zaczalem bardziej otaczaé
modlitwg te rodziny, byty mi bardzo
bliskie. Czesto o nich myslalem.

Cierpienie rodzicéw nieuleczalnie cho-
rych dzieci pomogto mi lepiej zrozu-
mie¢ cierpienie Chrystusa. A to z kolei
u$wiadomito mi, jak odkrywacé pasyj-
no$¢ w kaplanstwie. Postuga w Ho-
spicjum data mi nowe doswiadczenia,
dzigki ktérym moge lepiej postugiwaé

w konfesjonale oraz pomaga¢ osobom,
ktore towarzysza chorym albo przezy-
waja zalobe.

Najbardziej cenilem postuge sakra-
mentalng. Szczegdlnie wspominam
dzieci przyjmujace sakramenty. Bar-
dziej cenilem rodzicéw i personel,
ktérym postugiwalem sakramental-
nie. Byli mi blizsi sercem. Dla mnie
wszystkie dzialania byty wazne. Sam
przez ich wykonywanie staralem sie
zdobywac swieto$¢.

Wielokrotnie towarzyszyl ksiadz
chorym dzieciom i ich rodzinom
w roznych sytuacjach. Czy jest pod-
opieczny, ktorego ksiadz wspomina
w szczegolny sposob?

Najbardziej utkwila mi w pamieci
Wiktoria. To byta pierwsza Eucharystia
i chrzest w domu chorej. Stan dziew-
czynki byt bardzo ciezki. Uroczysto$¢
zostala zorganizowana bardzo szybko,
zaledwie w kilka godzin. Od tamtego
wydarzenia minefo kilka lat. Bardzo
si¢ ciesze, ze Wiktoria nadal zyje.

Jest jeszcze wielu podopiecznych,
ktéorych bardzo mito wspominam.

-

-
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Jedni zyja, inni umarli. Trudno ich
wszystkich wymieni¢. Zabieram te
wspomnienia i ich ze soba. Szczegdlnie
dzigkuje Bogu za tych, ktérym postu-
giwalem sakramentalnie.

Czy wiara pomaga zaakceptowal
rodzicom chorobe i przezy¢ zalobe
po $mierci dziecka?

Na podstawie moich doswiadczen
z rodzinami moge powiedzieé, ze im
glebsza wiara, tym rodzice szybciej
akceptuja chorobe dziecka. Pamietam
pierwszy telefon do nowo przyjetej do
Hospicjum rodziny. Na pytanie, czy
moge odwiedzi¢ chore dziecko, stysze:
»Ksiadz chce odwiedzi¢ naszego $wie-
tego? Zapraszamy’.

Byta to dla mnie wielka rados¢ usty-
sze¢ takie stowa od rodzicéw. Gdy
dziecko zmarlo, mama byla smutna
z powodu telefonéw od rodziny i zna-
jomych. Méwila, ze wiele oséb skfada-
to im kondolencje. Chcieli pocieszat,
a sami byli bardzo smutni. Mama tego
dziecka wraz z najblizsza rodzing cie-
szyla sie, Ze maja §wietego w niebie. To
ona musiata pociesza¢ innych.

Paradoks osob gleboko wierzacych
polega na tym, ze nie placza, wrecz
przeciwnie - radujg si¢ $wietym. To

Optatek Grup Wsparcia

jest rzadka, ale piekna postawa ludzi
wierzacych. Zycze takiej wiary wszyst-
kim rodzinom w Hospicjum. Inaczej
przezywaja trudne wydarzenia w zy-
ciu. Osobom zyjacym powierzchowng
wiarg ciezko jest pogodzi¢ sie z choro-
ba i $miercig dziecka. Czesto nie potra-
fig tego zaakceptowac.

Jakie ksigdz ma plany na przyszlosc?

Obecnie dostalem dekret na wikariu-
sza w parafii. Wréce do postugi dusz-
pasterstwa parafialnego. Mam nadzie-
je na prace z rodzinami i mlodzieza,

Ksigdz Darek z podopieczng WHD - Ewelinka i jej rodzing

w ktorej dobrze si¢ czuje i odnajduje.
Dalekich planéw nie mam. Nie wiem,
co Bog dla mnie zaplanowal na przy-
szlo$¢. Zdaje si¢ na Jego wole.

Dziekuje Bogu za te lata postugi w Ho-
spicjum, za otrzymane faski i do$wiad-

czenia.

Niech bedzie pochwalony Jezus Chry-
stus.

Rozmawiata Malgorzata Rylska

il
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Metallica dl@‘l}undacii

Warszawskie

Hospicjum dla Dzieci

21 sierpnia na PGE Stadionie Narodowym w Warszawie wystapila Metallica -
legendarny amerykanski zespol heavymetalowy w skladzie: Robert Trujillo,
Lars Ulrich, James Hetfield i Kirk Hammet. Wystep byl czescia trasy koncer-

towej ,,WorldWired Tour”.

rzed koncertem czlonkowie zespo-

tu spotkali si¢ z przedstawicielami
Fundacji Warszawskie Hospicjum
dla Dzieci, aby przekaza¢ na ich rece
symboliczny czek na kwote 222 740 z1.
Darowizng¢ w imieniu Fundacji WHD
odebrali: Wojciech Marciniak, Elzbieta
Tokarska i Marta Januszaniec.

Serdecznie dzigkujemy zespolowi Me-
tallica za zainteresowanie potrzebami
nieuleczalnie chorych dzieci, ktérymi
sie opiekujemy, i za przekazang po-
moc. JesteSmy zaszczyceni, ze znani
na calym $wiecie arty$ci zwrdcili
uwage na nasza pracg i sposrod wielu
dziatajacych w Polsce organizacji non
profit, wybrali wlasnie Fundacje War-
szawskie Hospicjum dla Dzieci.

Niewiele osob wie, ze zespé! Metalli-
ca, oprocz dzialalnosci artystycznej,
angazuje si¢ rowniez w pomoc cha-
rytatywna. Fundacja All Within My
Hands Fundation, ktora powstala
w 2017 1., zajmuje si¢ wyszukiwaniem

organizacji i przekazywaniem S$rod-
kéw na cele charytatywne.

Kilka tygodni przed koncertem z Fun-
dacja WHD skontaktowala si¢ Jessica
Dolphin z All Within My Hands Fun-
dation z informacja, ze zesp6l postano-
wil przekaza¢ Fundacji WHD $rodki

finansowe. Po wymianie maili, doszlo
do opisanego wyzej spotkania przed-
stawicieli WHD z zespolem Metallica.
Spotkanie, cho¢ bardzo krétkie, prze-
biegto w serdecznej atmosferze. Czlon-
kowie zespotu z zainteresowaniem stu-
chali informacji na temat prowadzonej
przez nas dzialalnosci.

Dziekujemy!
Wojciech Marciniak
Wiceprezes Fundacji WHD
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Uroczysta chwila przekazania WHD symbolicznego czeku od zespotu Metallica
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Rozmowa z Michalem Podmanowiczem, organizatorem zbidrki ,,Szczytny
cel” na rzecz Fundacji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci.

Michal, opowiedz o akcji “Szczyt-
ny cel”.

Zblizaly sie moje trzydzieste urodziny.
Dla wielu ludzi jest to moment prze-
tomowy: co$ si¢ konczy, co$ zaczyna,
trzeba juz ustali¢ Scisle priorytety,
warto zorganizowaé impreze z pompa.
Nie mam problemu z tg konwencja,
ale dla mnie to byl przede wszystkich
moment przemyélen - chcialem zapa-
mietaé swoje urodziny jako wyjatkowy

moment w zyciu. Zrobi¢ co$ warto-
$ciowego, z czego bytbym dumny. Co$
o czym mogltbym opowiadaé innym
ludziom i pokazywaé na wlasnym
przykladzie, Ze mozna i warto si¢ an-
gazowaé w stuszne idee.

Swoj pomyst nazwatem ,,Szczytny cel”.
Polaczytem stowo ,szczyt” czyli Rysy,
na ktore chcialem wejs¢, ze stowem
»cel”. Moim celem bylo zebranie uwagi
znajomych i zachecenie ich do udziatu

Trud wspinaczki rekompensowaty piekne widoki

w zbidrce pieniedzy na Fundacje War-
szawskie Hospicjum dla Dzieci.

Wymyslitem akcje z okazji trzydzie-
stych urodzin, poniewaz pomyslalem,
ze dzieki temu bedzie mi tatwiej przy-
ku¢ uwage znajomych. Okazalo sie, ze
taka akcje mozna zorganizowac w kaz-
dym momencie - wielu znajomych,
ktérych dzwonilo do mnie w dniu uro-
dzin, dopytywalo jak droga na szczyt,
a zapominalo o zlozeniu zyczen X

Jakie miales zalozenia?

Przede wszystkim chcialem pokazac
ludziom, ze warto pomagaé i warto
angazowal sie w takie zbiorki. Nie
ustalalem Zadnych limitéw, zadnych
celéw, bo nie chodzilo mi o zebranie
konkretnej kwoty. Obawialem sie¢, ze
moglbym mie¢ z tym problem. Jezeli
zalozylbym, ze chce zebra¢ 2000 zi,
a zebratbym 1500 zl, to powiedzialbym
sobie, ze co$ poszlo nie tak. Na poczat-
ku uruchomifem zbidrke i ustalitem
limit, poniewaz takie s3 wymagania
Facebooka. Potem i tak zmienialem
go chyba trzy razy, ale tylko po to, aby
aktywizowa¢ do zbidrki i zacheca¢ in-
nych do dziatania.



Nie zakladatem réwniez, ze zdobede
szczyt Tatr za wszelka cene. Od po-

czatku uprzedzilem znajomych, ze
moze mi sie nie udaé. Nie chcialem,
zeby to byl jedyny powdd przelewania
pieniedzy, a w razie niepowodzenia,
zeby pojawilo si¢ rozczarowanie akcja.
Chcialem wej$¢ na Rysy, zrobi¢ rela-
cje 1 w ten sposdb zaangazowac ludzi.
Celem bylo zwrdcenie uwagi, a potem
powiedzenie innym, co mogg zrobic.

Jak zareagowali twoi znajomi?

Na poczatku spotkalem si¢ z jednym
negatywnym komentarzem. Byt to
zarzut, ze teraz Wszyscy organizuja
podobne akcje na Facebooku i jest to
w pewnym sensie wyludzanie pienie-
dzy od znajomych. Ja si¢ z tym abso-
lutnie nie zgadzam. Uwazam, ze Fa-
cebook, uruchamiajgc zbiorki, zrobit
fantastyczng rzecz i niewazne, czy to
jest powiazane z jakim$ konkretnym
dzialaniem, tak jak to bylo w moim
przypadku, czy jest to po prostu zbior-
ka w ramach urodzin. Tak czy siak, to
super sprawa.

Odpowiedzialem przyjacielowi, zeby
zapoznal si¢ z tym, co robie, i w jaki
sposob to robig. Ostatecznie przyjaciel
dolgczyt do zbidrki i to byt méj kolej-
ny sukces, bo udato mi sie przekonac¢
kogos, kto na poczatku byt nastawiony
negatywnie do mojego pomystu.
Przyjaciele mowili, zebym nie bal sie
krytyki. Niektorzy mogli postrzegac
moja akcje jako che¢ wylansowania
samego siebie. Ale absolutnie nie cho-
dzito o promowanie mojej osoby. Cel
byt zupetnie inny.

Bales sie porazki?

Balem si¢ wspinaczki. Nie bylem pew-
ny, czy jestem wlasciwie przygotowany
i mam odpowiedni sprzet. Wchodzi-
tem 1 czerwca. W dolinach bylo cieplo,
$wiecilo storice. Natomiast im wyzej
wchodzilem, tym wiecej bylo $niegu,
bylo coraz zimniej. Towarzyszyl mi
ogromny stres. Zadawalem sobie py-
tania, po co to robie, dlaczego jestem
taki uparty, czy mam odpowiednie
umiejetnosci. Kiedy zszedlem, zapyta-
lem sam siebie, czy zrobitbym to drugi
raz, i odpowiedZ brzmiata nie. Wspi-
naczka byla bardzo ekstremalnym
przezyciem.

Pomogla mys$l, ze wspinasz si¢ dla
hospicjum?

Zdecydowanie tak. Powiedzialem
to réwniez w jednym z filméw - nie
wszedlbym na Rysy, gdyby nie dodat-
kowy ,dopalacz”, czyli zbiorka pienie-
dzy dla Fundaciji.

A dlaczego wybrales Fundacje War-
szawskie Hospicjum dla Dzieci?

Kiedy zaczalem planowa¢ te akgje, juz
w marcu zrobilem pierwsze zalozenia.
Rozmawialem z moimi znajomymi,
mowilem, ze chce co$ zrobié. Na po-
czatku bylo wlasnie to ,co$”. Potem
chciatem zdoby¢ trzy szczyty i wes-
prze¢ trzy fundacje. Stwierdzilem jed-
nak, ze ludzie mogg dostatecznie nie
zaangazowac sie, jesli nie bedzie kon-
kretnego celu. Ponadto wejscie na trzy
szczyty w ciagu trzech dni to rowniez
niesamowity wysilek. Zdecydowalem,
ze musze wybra¢ jedna fundacje i je-
den szczyt. I tak to sie skoniczylo.

A dlaczego Fundacja Warszawskie
Hospicjum dla Dzieci? Tak jak wspo-
minalem w filmach, jestem wolonta-
riuszem w schronisku dla zwierzat.
Na pewnym etapie planowania akeji
pojawil si¢ pomyst, zeby co$ zrobi¢ dla
innych fundacji. Pomyslalem, ze Ho-
spicjum to miejsce, w ktérym bardzo
chcialbym pomagaé. Wierze w misje
Hospicjum. Miatem okazje porozma-
wiaé z Mirkiem Dziekanskim, ktéry
jest koordynatorem wolontariuszy
w WHD, na temat pracy. W wolon-
tariacie hospicyjnym potrzebne jest
wlasne zaangazowanie, czas, ponadto

Na szlaku

trzeba mie¢ bardzo silng psychike. Jest
to wyjatkowo trudna praca.

Ostatecznie doszedlem do wniosku, ze
w tym momencie nie jestem w stanie
zaangazowac si¢ w takim zakresie. Po-
myslatem jednak, ze moge wspomadc
WHD finansowo. Na poczatku zakta-
dalem, ze przeleje jaka$ kwote na kon-
to Fundacji. Jednak ile sam mégtbym
przekaza¢? To dlatego wykorzystatem
swoje umiejetnosci i kontakty, by ze-
bra¢ pienigdze dla Hospicjum. I kiedy
obudzilem sie z tg my$la, nastepne py-
tanie brzmialo - czemu nie?

A jak zachecilby$ niezdecydowanych
do wolontariatu?

Zeby by¢ wolontariuszem, trzeba w ja-
kims$ stopniu staé si¢ egoista. Trzeba
zada¢ sobie pytania: co mi da wolon-
tariat, po co sie angazowa¢? Okazuje
sie, Ze pomoc innym moze przyniesc
duzo rado$ci. Pewnie zabrzmi to tro-
che gérnolotnie, ale wydaje mi sie, ze
pomagajac innym, sami stajemy sie
lepszymi ludZmi.

Praca w wolontariacie moze daé wie-
le zyciowego do$wiadczenia, takiego
ktérego nie da si¢ zdoby¢ nigdzie in-
dziej. Tu zderzamy si¢ z emocjami,
sytuacjami, ktore dla wielu z nas s3
niedostepne. Spotykamy ludzi, ktérzy
dzielg si¢ z nami swoimi przezyciami
i do$wiadczeniami. A my mozemy z te-
go czerpad. Ja przynajmniej staram si¢
to robic.

Dziekuje za rozmowe
Anna Karolak

Kwartalnik Fundacji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci nr 3 (89) Wrzesier 2019 r.
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ﬁ@ pokelenia dlal
Vanszawskiego Hl@' piElim
dla Dzieci

W piatek 9 sierpnia 2019 r. Tomasz (60 lat), Krzysztof (43 lata) oraz Mateusz
(18 lat) wyruszyli na rowerach z Warszawy do Stegny Gdanskiej. Celem akeji
bylo pokonanie dystansu 300 km oraz zebranie 30 tys. zt dla podopiecznych

Fundacji WHD.
Krzysztofem Szymanskim, jednym
|z uczestnikéw wyprawy, rozma-

wiala Malgorzata Rylska.

Jak zrodzit sie pomyst akgji?

Rok temu w tym samym sktfadzie po-
jechali$my do Czgstochowy. To byta

Zastuzona chwila odpoczynku

prywatna inicjatywa. Kazdy z nas po-
jechal w swojej intencji. Kiedy dotarli-
$my na miejsce, ustalili§my, ze w przy-
sztym roku jedziemy nad morze. Kilka
miesiecy temu Tomasz zaproponowal,
ze pojedziemy dla Fundacji Warszaw-
skie Hospicjum dla Dzieci. Pomyst od
razu spotkat sie z akceptaqq

Zgodnie z ustaleniami mieliémy wy-
jecha¢ na poczatku lipca. Niestety,
musieliSmy zmieni¢ plany. Mateusz,
najmiodszy z naszego teamu, ktory na
co dzien duzo jezdzi na rowerze, dostat
prace, wiec byliSmy zmuszeni przesu-
na¢ termin.

Nadszed! dzien wyjazdu. Wszystko
potoczylo sie wedlug planu?

Pierwszg przygode mieliSmy niedtugo
po starcie. Nawigacja wyprowadzila
nas w pole. Jednak nie ma tego zlego,
co by na dobre nie wyszlo. Jechali$émy
przez pickng okolice nad Narwia.
Utrudnieniem byl réwniez silny wiatr,
ktory towarzyszyl nam od poczatku do
konca pierwszego odcinka. Z plano-
wanych 8-9 godzin jazdy zrobilo si¢ 13.
Dotarli$my na miejsce wieczorem. Ale
jak to zwykle bywa, nie wszystko ukta-
da sie tak, jakby$my sobie tego zyczyli.
Nastepnego dnia obudzil nas deszcz.
ByliSmy zmeczeni, ale dobry humor
nas nie opuszczal. Mieliémy do po-
konania 120 km. Deszcz i wiatr sku-
tecznie utrudnialy jazde. Przez zlg
pogode nie robiliémy czesto postojéw.
Mamy réwniez niewiele zdjgé. Ale
najwazniejsze bylo osiagnigcie celu



Gdzies na trasie

- podjelismy wyzwanie, wiec trzeba
bylo jecha¢. Po kilku godzinach wiatr
ostabt, przestalo pada¢. Okolo godz. 19
dotarli$my na mete drugiego odcinka.
Po wieczornym grillu przyszedt czas
na zastuzony odpoczynek.

Ostatni dzien wyprawy przywital
nas piekng, stoneczng pogoda. Przed
nami bylo ostatnie 60 km. Wedtug
nawigacji powinnismy by¢ na miej-
scu za okolo 2,5 godz. Niestety, bol
i zmeczenie utrudnily dotarcie do celu

Udato sie! Jestesmy na miejscul

Pokonanie 300 km na rowerach, to
ogromny wysilek. Jestescie dumni, ze
udalo si¢ zrealizowal wyprawe?

Najwazniejsze, ze dotarliémy do celu.
Mamy réwniez ogromng satysfakcje,
ze zebrali$my pienigdze, ktére zostang
wykorzystane na potrzeby Fundacji
ijej podopiecznych. Los chorych dzieci
nie jest nam obojetny. Pomoc to czyny,
nie sfowa.

Bardzo dzigkujemy wszystkim, ktorzy
wsparli naszg akcje i wplacili pienigdze
na dzieciaki. Dzigki wam zebrali$my
okoto 10 tys. z.

Dziekuje za rozmowe
Matgorzata Rylska

w prognozowanym czasie. Pokonanie
ostatniego odcinka trasy zajelo ok. 5
godz. ByliSmy bardzo zmeczeni, ale
mimo trudnosci, udalo si¢ dojecha¢ do
mety.

Czy wiesz ze...

Najmtodszy zawodnik z naszego
teamu nabawil si¢ anginy. Ale naj-
bardziej ,,boli” nas, ze nie zebralismy
kwoty, ktora chcieli$my.

Memoriat Huberta ,,Bercika

..Manteuffla” w Markach to

pierwsze rowerowe zawody
sportowe, w ktérych wolon-
tariusze WHD wystartowali
dla Fundacii.
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Stanistaw Joriczyk tuz pr

Kilka lat temu zrodzil si¢ pomysl biegania dla Hospicjum. Na poczatku
w koszulkach z logo Fundacji WHD startowali wolontariusze oraz rodzice
podopiecznych. Z roku na rok hospicyjna druzyna powiekszala si¢ o kolejne
osoby.

asi  reprezentanci  zachecali ~w koszulkach z charakterystycznym
do biegania swoich przyjaciét plomieniem mozna bylo spotkaé
i czlonkéw rodziny. Zawodnikéw — wsrdéd uczestnikéw  najwiekszych

Ptomieri na koszulce mozna dostrzec nawet w ttumie

imprez biegowych na terenie War-
szawy, np. Maratonu Warszawskiego
i Pétmaratonu Warszawskiego, Biegu
Niepodleglosci, Orlen Warsaw Ma-
rathon oraz Biegu Powstania War-
szawskiego.

Jednym z najwierniejszych repre-
zentantow naszej Fundacji jest pan
Stanistaw Joniczyk, ktéry od ponad 5
lat nieprzerwanie promuje ja podczas
biegdw. Startujac w zawodach sporto-
wych na terenie calej Polski, biegat dla
dobra podopiecznych WHD. Serdecz-
nie dzigkujemy za te pomoc.

Z panem Stanistawem Jonczykiem
rozmawiala Malgorzata Rylska.

Kiedy zaczela si¢ Pana przygoda
z bieganiem?

Biegam, odkad pamigtam. Mysle,
ze pomogly mi treningi w wojsku.

Ile godzin tygodniowo poswieca Pan
na trening?

Z treningami bywa roznie, ale staram
sie w ciggu miesigca przebiec od 200
do 250 km.



Jaki byl Pana najwiekszy sukces bie-
gowy?

Ukonczenie kazdego biegu to juz jest
sukces. A ukonczylem 5 maratondéw
gorskich w Krynicy-Zdroju, Koral
Maraton, dwukrotnie Bieg Powstarica
w Wieliszewie oraz 64 maratony na te-
renie calej Polski.

Jak trafil Pan do druzyny reprezen-
tujacej Fundacje Warszawskie Ho-
spicjum dla Dzieci?

Do druzyny trafifem przez przypadek.
Dziecko kolegi, z ktérym biegalem,
bylo pod opieka WHD. Pojawil sie

pomyst biegania w koszulkach z logo
Fundacji. Nie musial mnie dlugo na-
mawia¢. Reprezentowatem Hospicjum
réwniez w wyscigu rowerowym MTB
,,Memorial Bercika” w Markach.

Od kilku lat bierze Pan udzial w bie-
gach na terenie calej Polski - zawsze
w naszych barwach? Jak inni biega-
cze reaguja na koszulke z logo Fun-
dacji WHD?

Koszulka zawsze zwraca uwage innych
biegaczy i kibicow. Czasem slysze stowa
uznania, ze wspieram takg fundacje.

Stanistaw Joriczyk
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Jakie sa Pana ulubione imprezy spor-
towe i dlaczego wlaénie te?

Nie mam ulubionych biegéw. Lu-
bie biega¢ i staram si¢ bra¢ udzial
w biegach organizowanych w mia-
stach, w ktorych jeszcze nie mialem
okazji startowaé. Czesto szukam row-
niez zawodoéw sportowych w swojej
okolicy.

Jakie ma Pan plany w tym sezonie?

Czeka mnie ostatni pdtmaraton
w Krakowie niezbedny do zdobycia
Korony Polskich Pétmaratonéw. A po-
tem zobaczymy. Na pewno trafi si¢ co$
interesujacego. Najciekawszym Dbie-
giem bedzie niewgtpliwie pétmaraton
w Gdyni w marcu 2020 r. Juz jestem
na niego zapisany, poniewaz beda
tam rozgrywane Mistrzostwa Swiata
w p6lmaratonie.

Jak ocenia Pan swoj stan zdrowia?
Jak Pan sobie radzi z ryzykiem kon-
tuzji?

Mysle, ze moj stan zdrowia jest dobry.
Mam 53 lata i nie mam zadnych dole-
gliwosci. Czasem robie badania profi-
laktyczne. Wyniki sa prawidlowe.

Aby unikng¢ kontuzji, staram sie
biega¢ rozsadnie i nie przesadzac
z treningami. Ukonczenie kazdego
dystansu jest rekordem Zyciowym.
Niewazne jaki mam czas. Jest to moj
czas i mo6j wynik.

Jak si¢ Pan odzywia? Czy stosuje Pan
specjalna diete i suplementacje?

Nie stosuje specjalnej diety. Odzy-
wiam sie normalnie. W naszym domu
jemy duzo warzyw, bo bardzo lubimy.

Dzigkuje za rozmowe
Matgorzata Rylska

Czy wiesz ze...

Jedna z form wolontariatu
akcyjnego jest promocja
WHD podczas zawodow
sportowych.
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Fundaql WHD

Dzieki ofiarnosci darczyncow, Fundacja po raz kolejny pomogla w sfinanso-
waniu wyjazdéw wakacyjnych dla podopiecznych i ich rodzin. W tym roku
21 rodzin spo$rod 30, ktore sa pod nasza opieka, skorzystalo z letniego wy-
poczynku. Ponizej relacje kilkorga rodzicow.
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Tegoroczne wakacje
byty dla naszej rodziny -
wielkq niespodziankg. -
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Pewnego dnia podczas wizyty, ko-
chana pani Malgosia Murawska
stanowczym i bardzo zachecajacym
tonem zainicjowala temat wakacyjne-
go wyjazdu dla naszej rodziny. Pomy-
$latam, ze znowu trzeba bedzie stawi¢
czota nowemu wyzwaniu. I tak zrobi-
lismy. Po tygodniu od tej propozycji
spakowalismy walizki i wybralismy sie
nad Zalew Zegrzynski. W glowie kfe-
bilo si¢ mndéstwo mysli. Czy zdotamy
okielzna¢ dwoje matych dzieci w miej-
scu pelnym turystow? Na szczeécie
pracownicy WHD i hotelu dolozyli
wszelkich staran, aby$my czuli si¢ bez-
piecznie i komfortowo.

Nasz synek byl zachwycony. Atrakeji
bylo wiele. Basen, sala zabaw i ogrom-
na plaza. Natomiast nasze stoneczko
- Agusia, podopieczna WHD, nie dala
nam w ogole odczué¢ swojej choroby.

Agatka z mama na plazy

Byla spokojna, usmiechnieta, bardzo
zainteresowana nowym otoczeniem
i co najwazniejsze, bardzo dobrze sie
czufa. Dlugie spacery, blisko§¢ wody,
wspolny czas spedzony w spokojnej at-
mosferze, pozwolily nam ,natadowac
akumulatory” na kolejne wyzwania.
Z perspektywy czasu uwazam, ze bylty
to jedne z najwspanialszych waka-
¢ji w naszym wspolnym rodzinnym




Wspélne, szczesliwe chwile

zyciu. Bardzo serdecznie dzigkujemy
WHD za okazang pomoc i wparcie.

Marta Radomska
Mama Agatki

Wyjazd pomagt

nam oderwac sie
. od codziennej
rutyny.

zieki Warszawskiemu Hospicjum

dla Dzieci 14 lipca wyruszylismy
na tygodniowy pobyt do Gdanska.
Niczym ,wesoly autobus” pojechali-
$my w wigkszej grupie: my z Basienika,
moje dwie siostry i siostrzeniec. Pobyt
naszej Basi minat bardzo dobrze. Czg-
sto chodziliSmy na spacery i plazowa-
lismy. Basia byta bardzo zadowolona.
Zmiana otoczenia, jod, piekne widoki
- wszystko bardzo pozytywnie na nig
wplynelo. Ja réwniez moglam tro-
che odpocza¢. Dzieki pomocy moich
sidstr, nie musialam przez caly czas
zajmowa¢ sie Basig. Miatam troche Spacer z tata
czasu dla siebie, chwile oddechu.

Kwartalnik Fundacji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci nr 3 (89) Wrzesier 2019 r.
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Nad wietrznym Battykiem

Juz drugi raz mogliémy dzieki wam
cieszy¢ si¢ urokami polskiego morza
i ztapa¢ oddech na reszte roku. Jeste-
$my za to bardzo wdzieczni.

Anna Rogala
Mama Basi
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Dziekujemy zespotowi
Fundacji WHD za opie-
ke nad Maciusiem oraz
mozliwos¢ wyjazdu na
wakacje.
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ego lata wyjechaliémy nad Jezioro

Biale do miejscowosci Okuninka.
Maciu$ bardzo lubi jezdzi¢ samocho-
dem, wiec podréz mineta spokojnie.
Wypoczynek byt bardzo udany - po-
goda dopisata. Najwiecej czasu spe-
dzaliémy na plazy nieopodal osrodka,
w ktorym byliSmy zakwaterowani.
Czesto spacerowalismy woké? jeziora.
Maciu$ ,,ptywal” w jeziorze i nie pro-
testowal, wiec mozna przypuszczaé,
ze mu si¢ podobalo. Odwiedzilismy
réwniez drugg strone jeziora. Znajduje
sie tam gtéwna plaza, wesole miastecz-
ko i duzo innych atrakeji dla dzieci
i dla dorostych. Maja, siostra Maciusia
byta w swoim Zywiole. Najchetniej nie
wychodzilaby z wody. Jezioro Biale

stynie z czystej wody. Wieczorem moz-
na nawet zobaczy¢ w nim raki.

Osrodek ~ Wypoczynkowy  PLUS,
w ktorym bylismy zakwaterowani,
znajduje si¢ po spokojniejszej stronie
jeziora. Kto nie lubi tloku i glosnej
muzyki, bedzie czul si¢ tam bardzo do-
brze. Jest to idealne miejsce dla rodzin
z dzie¢mi. Osrodek jest usytuowany
nad jeziorem, wiec mozna podziwia¢
piekne widoki. Wyjazd bardzo nam
si¢ podobal i na pewno jeszcze nie raz
z przyjemno$cia tam wrocimy.

Monika Olkowicz
Mama Maciusia

Macius z tatg i siostra




dziecieca grupa wsparcia
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Tegoroczne wakacje Dziecieca Grupa Wsparcia w Zalobie spedzila na Ma-
zurach. Od 21 do 27 czerwca, 22 dzieci w wieku 6-15 lat wraz z opiekunami
odpoczywalo w Centrum Konferencyjno-Wypoczynkowym Kormoran Mier-
ki nad Jeziorem Pluszne. Milo spedzony czas szybko minal, ale pozostawil
pickne wspomnienia

- Aktywny wypoczynek
© to recepta na udane

wakacje.
Kompleks wypoczynkowy, usy- czas na lonie natury. Duzg atrakcja .. ... ... ...
tuowany poéréd malowniczych  bylo dla nich lowienie ryb z pomostu
laséw nad pieknym i krystalicznie ispacery po okolicznych lasach. Dzigki ~ Odwiedzilismy réwniez Muzeum

czystym jeziorem, zapewnial szeroki
wybor atrakeji i aktywnosci. Dzieci
z przyjemnoscig spedzaly wspolnie

Zabawy na Swiezym powietrzu

uprzejmosci wlascicieli kompleksu wy-
poczynkowego codziennie moglismy
korzysta¢ z kapieli w krytym basenie.

Budownictwa Ludowego - Park Etno-
graficzny w Olsztynku. W skansenie
bralismy udzial w warsztatach malo-
wania na szkle. Prace wykonane wla-
snorecznie zabraliémy na pamigtke.
Niezwykle interesujaca byta dla nas
interaktywna wystawa ,,Sztuka watku.
Figle z tkaning na powaznej wystawie”.
Tytul wystawy nawiazuje do tkactwa,
czyli sztuki tworzenia tkanin oraz idei
wystawy, ktéra zaklada polaczenie
ekspozycji z przestrzenia do zabawy.
Ponadto, w muzeum dzieci wlasno-
recznie wykonaly szmaciane lalki.
Kazda z nich byla piekna i wyjatkowa.
Nie mozna nie wspomnie¢ o pysz-
nych lodach w Olsztynku, na ktore sie
wspolnie wybralismy.

Niezapomnianym przezyciem by-
ty odwiedziny naszego kapelana ks.
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Wyijatkowa chwila - msza Swieta dla dzieci odprawiana na pomoscie nad jeziorem

Dariusza i sprawowana przez niego
msza $wieta, ktéra odbyla sie w wy-
jatkowej scenerii - na pomoscie nad
jeziorem. Wszyscy byli bardzo zaan-
gazowani w liturgie mszy $w. Pod-
czas Eucharystii dzieci przywolywaty
imiona zmarlego rodzenstwa. Byt to
bardzo wzruszajacy moment.

Takich wyjatkowych chwil podczas
wyjazdu bylo wiele. Pigkne otoczenie
sprzyjalo rozmowom na pomoscie.

Nowi uczestnicy poznali inne dzie-
ci z naszej grupy. Mogli podzieli¢ sie
z nimi swoja zaloba. Wspdlnie spe-
dzony czas, rozmowy o rodzenstwie,
przywolane wspomnienia i emocje sa
bardzo potrzebne, by radzi¢ sobie ze
stratg.

Dorota Licau
Opiekun Dziecigcej
Grupy Wsparcia w Zalobie

Rozmowy na pomoscie

Jesli przeczytaliscie nasz Kwartalnik,
nie wyrzucajcie go.
Zostawcie go w miejscu,

w ktoérym inni bedg mogli
z niego skorzystac.
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Kurs doskonalacy CMKP

w ramach ksztatcenia ustawicznego lekarzy

18 -19.10.2019

Zapraszamy do udziatu
w kolejnej edycji kursu

- s N
-

Opieka paliatywna g
w pediatrii a

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

Tematy wyktadow:

1.

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

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

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

Czy mozna prowadzi¢ opieke paliatywnga na oddziale intensywnej terapii?

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

Leczenie bélu nowotworowego u dzieci

Zastosowanie toksyny botulinowej

Przewlekta niewydolnos¢ oddechowa

Metody diagnostyczne w niewydolnosci oddechowej w opiece paliatywnej

. Rehabilitacja oddechowa w pediatrycznej opiece paliatywnej
. Hospicjum perinatalne

. Podejmowanie decyzji w okresie prenatalnym

. Letalne wady rozwojowe - problemy okresu perinatalnego

. Opieka paliatywna w neonatologii

. Przekazywanie informacji rodzicom przez lekarza

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

ul. Agatowa 10, 03-680 Warszawa,

Fundacja Warszawskie Hospicjum dla Dzieci A
Fundacja XU,

tel. 22678 16 11, fax 22 678 99 32

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

1% KRS 0000097123

Hospicjum == dla Dzieci

The Warsaw Hospice for Children Foundation




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

&

* Kardiologia prenatalna
- ECHO ptodu: osrodek referencyjny
* Potoznictwo i ginekologia - USG 2D, 3D, 4D
» Kardiologia dziecieca: ECHO, EKG
(wady serca, zaburzenia rytmu serca)
* Kardiochirurgia dziecieca
* Kardiologia dorostych; ECHO
(szczeg6lnie wady wrodzone serca u dorostych)
* USG - peten zakres badan dzieci i dorostych

Jesli otrzymaliscie niepomysing diagnoze
dotyczacq waszego nienarodzonego dziecka

MOZEMY WAM POMOC

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

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

Aby umoéwic sie na konsultacje prosimy o kontakt

pod numerem tel.: 509 797 324
lub e-mal: psycholog@hospicjum.waw.pl

Wiecej informacji znajduje sie na stronie:
www.perinatalne.pl

, W
USMIECH MALUCHA

Poradnia stomatologiczna / \\ dla dzieci

zdrowo,
bezpiecznie
i bezboles$nie

Poradnia stomatologiczna ,,Usmiech Malucha” ul. Agatowa 10, 03-680 Warszawa.
Strona internetowa: www.stomatologiadzieci.pl
email: usmiechmalucha@stomatologiadzieci.pl
telefon: 22 679 87 14 w godzinach 8: 00 - 16: 00

Fundacja
Warszawskie
Hospicjum dla Dzieci

ORGANIZACJA POZYTKU
PUBLICZNEGO

Kontakt:

ul. Agatowa 10, 03-680 Warszawa
tel: 22 678 16 11,678 17 11

fax: 22 678 99 32

email: poczta@hospicjum.waw.pl
www.hospicjum.waw.pl
www.facebook.com/FundacjaWHD

Konta bankowe:

Pekao S.A.

VI/0Oddz. - Warszawa
33124010821111000004282080

konto dewizowe:
72124010821787000004282110
ul. Korzona 111, 03-571 Warszawa

NIP
524-24-18-504

KRS
0000097123

Kwartalnik bezptatny

Redakcja:

Beata Biaty

Anna Kawinska
Matgorzata Rylska

Skiad:
Radostaw Bucko

Nakiad:
15 000 egz.
ISSN 1898 - 4282

Druk:
DRUKOBA Sp. z 0.0.
www.drukoba.com.pl

Redakcja nie zwraca niezaméwionych tekstéw
oraz zastrzega sobie prawo do dokonywania
skrotéw w publikowanych materiatach.

Prezentowane zdjecia pochodza z archiwéw
rodzinnych chorych dzieci oraz zbioréw WHD.
Publikujemy je za zgoda wiascicieli.
Zdjeciailustracyjne sa zakupione z bankéw zdjec.



