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Hospicjum dla Dzieci



Wspomnienie

Fakt przyjecia dorostego mezczyzny do hospicjum dla dzieci moze wydawac sie dziwnym,
jednak w poblizu, gdzie mieszkat, nie byto placéwki, mogacej zaopiekowac si¢ nim w odpowiedni sposéb.
Na proshe Mazowieckiego Oddziatu Wojewodzkiego NFZ Filipem zajeli sie lekarze i pielegniarki

zWarszawskiego Hospicjum dla Dziei.

Ciezko udawac bohatera

Rozmowa z Filipem Pakoszem — podopiecznym Fundacji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci

Witam wszystkich. Mam na imie Filip. Pod opieke
Hospicjum trafitem ze wzgledu na zty stan zdrowia.
Od czternastu lat choruje na nowotwor — neurobla-
stoma Srédpiersia. Obecnie to juz piqty przerzut,
choc nie jestem pewien, bo w pewnym momencie
przestatem liczy¢. Przez te wszystkie lata udawato
mi sie wychodzi¢ z walki z chorobg obronnq rekq.
Teraz jest inaczej. Nie moéwie, ze jest Zle, ale jest
ciezko. Chce opowiedzie¢ mojq historie, by poka-
zac, ze choroba to nie wyrok, Ze jeszcze mozna zy¢
i korzystac z zycia.

Zachorowatem, bedqc matym chtopcem, wiec
mozna powiedziec, ze choroba towarzyszy mi przez
wiekszo$¢ moich dni. Zycie z chorobgq jest specyficzne
- sprawia ona, ze cztowiek musi szybciej wydoroslec.
Majqc kilkanascie lat trzeba podejmowac czesto
bardzo trudne decyzje - nie jest to tatwe, ale nie
ma innego wyjscia. Ciezko jest tez zaakceptowac
swoje ograniczenia, niezaleznie od tego czy jestes
dzieckiem czy dorostym cztowiekiem. Za kazdym
razem, kiedy nie mogtem czegos zrobic, bo byto
to uwarunkowane pobytem w szpitalu, badaniami
czy bélem, zadawatem sobie pytanie, dlaczego inni
moggq a ja nie moge. | to byt zawsze najwiekszy
minus tego wszystkiego. Takie Zycie w zasadzie nie

ma pluséw, byto jednak kilka wyjgtkowych sytuacji,
ktére mogtyby sie nie wydarzy¢, gdyby nie moja
choroba.

Jakie to sytuacje?
Mysle, ze nie miatbym okazji uczestniczy¢ w au-
diencji u papieza Jana Pawta Il. Kiedy bytem w CZD,
zorganizowano wyjazd do Watykanu wytqcznie
dla chorych dzieci. Pomyslatem, Ze nikt z moich
zdrowych réwiesnikéw nie pojechat, a ja tam by-
fem, poniewaz jestem chory. Poczutem sie w jakims
sensie wyrdzniony, ale z drugiej strony, trzeba sie
zastanowic czy cena, jakq ptace za te kilka chwil
szczescia, jest adekwatna. ..

Kolejng, wyjqtkowq dla mnie sytuacjq jest fakt,
Zze trafitem pod opieke Hospicjum. Widac, ze pracujq
tu ludzie, dla ktérych praca jest pasjq. Dotychczas
leczqc sie, odczuwatem, ze jestem kolejnym ,,nu-
merkiem” w kolejce do lekarza. Kiedy trafitem pod
opieke WHD, zauwazytem ogromngq réznice w po-
dejsciu do pacjenta. Tutaj kazdy jest traktowany
indywidualnie. Czuje, Ze mam profesjonalng opieke
medyczngq, ale mam tez inne wyjscie - moge wybrac.
Kiedy o cos zapytam, zawsze uzyskam odpowied?z.
W szpitalu to lekarz ma decydujqce zdanie.

Filip Pakosz z zong Matgorzatq

W Hospicjum, jesli
zajdzie taka potrzeba,
ktos przyjedzie,

poda leki,

wystucha mnie,

po prostu zadba

0 mnie jak o cztowieka.
Wierze, Ze to dar bozy,
Ze sie tu znalaztem



Nie chce narzekad, bo przez te wszystkie lata lekarze
starali sie mnie wyleczyc, ale teraz mam poréwnanie
imoge powiedziec, ze w Hospicjum czuje sie wyjqtko-
wo jako pacjent. Bardzo wazne jest dla mnie wsparcie
psychologiczne, jakie otrzymuje od Hospicjum. Wiem,
Ze kiedy bedzie mi Zle, moge zadzwoni¢ i porozma-
wiac z jednym z pracownikéw lub wolontariuszy. Jesli
zajdzie taka potrzeba, ktos przyjedzie, poda leki, wy-
stucha mnie, po prostu zadba o mnie jak o cztowieka.
Wierze, ze to dar bozy, Ze sie tu znalaztem.

Porozmawiajmy o marzeniach. Wiem, ze lubisz
podrézowac.

Tak, podrézowanie to moje hobby. Miatem takie
jedno marzenie, kiedy trafitem pod opieke WHD. Juz
podczas pierwszego spotkania pracownicy zapytali
mnie, czy jest cos, co chciatbym zrobié, zobaczyc.
Poniewaz jestem coraz stabszy, chciatem jeszcze
raz pojechac do Watykanu na gréb Jana Pawta I,
by zawierzy¢ caly méj bél i prosi¢ o faske cudow-
nego uzdrowienia. Wczesniej chciatem pojechac

—

samochodem, kolega pozyczyt dos¢ wygodne auto,
zaczelismy zbierac pienigdze. Wszystko wskazywa-
to, Zze wyjazd dojdzie do skutku, jednak los chciat
inaczej. Spadtem ze schoddw i od tego czasu mam
problemy z poruszaniem sie. W tej sytuacji tak dtuga
podréz samochodem bytaby dla mnie zbyt uciqz-
liwa. Nastepnego dnia dowiedziatem sie, Ze moge
polecie¢ samolotem z zonq i opiekunem, ze bedzie
zorganizowany nocleg. Niesamowicie sie ucieszy-
tem, bo nie spodziewatem sie tak szybkiej reakcji.
Wyjazd zostat zorganizowany w zaledwie kilka dni.
Bytem wzruszony, ze obcy ludzie wktadajq tyle za-
angazowania tylko po to, by spetni¢ moje zZyczenie.
Cate zycie miatem szczescie do niewyttumaczalnych
zdarzeri i teraz byto podobnie. Czasami mysle, ze Bég
to wszystko wyrezyserowat.

Jak bylo w Watykanie?
W Watykanie byto super! Mieszkalismy w odlegtosci
300 metréw od Bazyliki sw. Piotra, w centrum Rzymu.
Jednym stowem miejscéwka pierwsza klasa.
Kiedy ja, moja zona i jej siostra dotarliSmy
na gréb Jana Pawta Il utrudzeni podrézq, zaczelismy
ptaka¢. Kazdy z nas pojechat tam z jakgs intencjq,
ktorg chciat przekazac. Modlitem sie, zeby Papiez
wstawit sie za mnq u Boga. Czulismy, Ze tak sie dzieje.
To byto niezwykte przezycie duchowe. Modlilismy sie
i ptakalismy przy grobie Ojca Swietego okoto godziny.




Straznicy, ktdrzy pilnujq tam porzqdku, widzqc nas,
nie mieli Smiatosci powiedziec, zebysmy przeszli
dalej. Wiedzieli, ze to jest dla nas bardzo wazne.

Czy jest jeszcze cos, co szczegblnie zapamie-
tates z podrézy do Wioch?

Tak, poranne cappucino... i sposob, w jaki sie trak-
tuje osoby niepetnosprawne. W restauracji, kiedy
widzq cztowieka na wézku inwalidzkim, podchodzi
kelner, ktdry robi wszystko, Zeby ten cztowiek poczut
sie jak ktos wyjqtkowy, Zeby nie czekat dtugo na sto-
lik, na podjazd czy winde. W Polsce w wiekszosci
lokali taki klient to raczej ktopot, ale moze to sie
kiedys zmieni.

Czy cos sie w Tobie zmienilo po powrocie
zWatykanu?

Przede wszystkim bardzo sie ciesze, ze spetnito sie
moje marzenie wtasnie teraz w tym momencie. Do-
brze jest zrealizowac¢ cos takiego nawet, jesli jestes
na koricu swojego zycia, bo jak wida¢ na moim
przyktadzie, na marzenia nigdy nie jest za pézno.

w Zamosciu (23.10.2010r.)

Pojawiaja sie momenty zwatpienia, gorsze dni?
Takich dnii momentdw byto niemato. Po tylu latach
walki ciezko przez caty czas udawac bohatera, mé-
wic, Ze wszystko bedzie dobrze. Jednak najgorzej
jest, kiedy boli, bo wtedy nie liczy sie nic. Uciekasz
w Srodki przeciwbdlowe, zeby usmierzy¢ bol. Brakuje
sit, przychodzi strach, bunt i mysli o Smierci.

Co robisz, by oddali¢ od siebie te mysli?

Siegam pamieciq do wspomnien. Wracam w my-
Slach do miejsc, w ktérych bytem, kiedy mogtem sie
jeszcze swobodniej poruszad, przypominam sobie
wszystkie szczesliwe chwile. Bardzo wazne miejsce
w moim zyciu zajmuje Bég. Oddatem Bogu swoje
Zycie wraz z cierpieniem. Mysle, ze kiedy cierpie,
komus innemu jest przez to Izej. Gteboko wierze
w cud uzdrowienia, ktdry juz nie raz przezytem
i mysle, ze teraz bedzie podobnie. Caly czas mam
nadzieje, ze wyzdrowieje. W chorobie takiej jak moja,
czesto przychodzi bunt, ktéry moze spowodowac,
ze cztowiek oddali sie od Boga. Wazne jest, by w tym
momencie nie poddawac sie i nie uzala¢ nad sobg,
bo to do niczego nie prowadzi. Trzeba wspdtpra-

cowac z lekarzami i bezgranicznie zaufac Bogu,
bo walka z chorobgq jest jak walka ze ztem.

Pewne przystowie mowi, ze najlepszym le-
karstwem dla cztowieka jest drugi cztowiek.
Czujesz wsparcie bliskich?

Niewgtpliwie bardzo pomaga mi zona. Gdyby nie
ona, mysle, ze nie rozmawialibysmy teraz ze sobq.
Po prostu jest wspaniatq kobietg, ktdéra zawsze
wszystkiego dopilnuje i nigdy nie narzeka. Mysle,
ze kazdy, kto jest chory, powinien miec przy sobie
takq osobe. Jeslinie zone czy meza, to przyjaciela lub
kogos z rodziny, jednym stowem cztowieka, z ktérym
cos sie przezyto, z ktérym mozna powspominac.
To bardzo pomaga przejs¢ przez trud leczenia. Dla
mnie tq wyjqtkowq osobq jest moja zona. Mam
ogromne szczescie, Ze spotkatem takiego aniofa.

Moja najblizsza rodzina takze bardzo dzielnie
znosi te catq sytuacje. Mama, tesciowie i brat ota-
czajq mnie opiekq i pomagajq mi.

Piekne jest to, co robiq wolontariusze, kiedy
przyjezdzajq bezinteresownie, by porozmawiac,
znalez¢ wspdélne hobby albo po prostu pobyc. To bar-
dzo mi pomaga, bo nie czuje sie opuszczony. Widze
ludzi, ktérzy robig dla mnie cos z serca i utwierdzam
sie w przekonaniu, ze jeszcze moge by¢ komus po-
trzebny, moge by¢ dla kogos interesujqcy. | to jest
wtasnie najpiekniejsze, kiedy widzisz, ze komus
na tobie zalezy.

Dziekuje za rozmowe
Rozmawiata Matgorzata Klimkiewicz

Filip zmart 5 listopada 2010r.
Warszawskie Hospicjum dla Dzieci
opiekowato sie nim 58 dni.




Nie pytam Cie Boze
dlaczego Jq zabrates,
lecz dziekuje za to,
Ze nam Jq dafes

Wspomnienie

Ludzie marza o aniotach, jamiatam

szczescie, trzymatam jednego w ramionach...

Zuzia urodzita sie 3.06.2010 r. z nieuleczalna
choroba, zespotem Edwardsa. Pierwszy miesigc
zycia spedzita w szpitalu w Miedzylesiu. Pod
opieka Warszawskiego Hospicjum dla Dzieci byta
od 2.07.2010 r. Ten dzien byt wspaniaty, a zarazem
przerazajacy, nie bytam pewna, czy dam sobie
rade, czy sprostam tym wszystkim obowigzkom.
llos¢ lekéw, sposdb ich podawania, sprzet me-
dyczny, mnéstwo waznych informacji jednego
dnia. Byt to dla mnie szok, jednak z kazdym dniem
nabieratam coraz wiekszej wprawy, sity i wiary
w to, ze bedzie dobrze. Zuzia odeszta 22.09.2010r.
Zyta prawie cztery miesiace. Byly to piekne mie-
sigce, cieszytam sie kazdg chwila spedzona z c6-
reczka i staratam sie, aby kazda minuta jej zycia
byta wyjatkowa. Wiedziatam, ze ten dzien kiedy$
nadejdzie, jednak nie spodziewatam sie, ze az tak
szybko. Zuzienka przybierata na wadze, rosta, byta
$liczng dziewczynka. Naprawde byfa silna. Bylismy
z mezem pewni, ze bedzie dtugo zyta. Niestety tak
sie nie stato. Stan zdrowia Zuzi pogorszyt sie kilka
dni przed odejsciem, stata sie niespokojna, czesto
ptakata. Z dnia na dzien zachorowata na zapalenie
ptuc. Ostatnia jej noc byta bardzo ciezka — nie mo-
gta oddycha¢, potrzebowata tlenu. Nie spalismy
tej nocy, bo nie sen byt wazny, wazne byto to,

aby pomoc naszemu skarberikowi. Nie chciatam
wierzy¢ wiasnej intuicji, ale czutam, ze nadchodzi
najgorsze. Rano 22 wrzesnia przyjechata Basia
Wazny, pielegniarka Zuzi. Starata sie podtrzymac¢
mnie na duchu, ttumaczyta, ze Zuzanka moze
tego nie przezy¢, a gdy bedzie trzeba, musze
pozwoli¢ jej odejs¢. Po kilku godzinach zostalismy
sami, nasza tréjka. Zuzia coraz czesciej tracita
oddech, a ja robitam wszystko, aby do mnie wréci-
ta...i wracata. Moja dziecinka byta naprawde silna.
W pewnej chwili poczutam, ze chce wzig¢ céreczke
na rece, tak spokojnie spata, jednak gdy trzyma-
tam Ja w ramionach, przebudzita sie. Spojrzata
na mnie i zobaczytam w Jej oczkach co$, czego
nie umiem opisac. Bardzo mocno przytulitam
coreczke do serca, pocatowatam i wyszeptatam
Jej do uszka - bardzo Cie kocham Skarberku, ale
jezeli chcesz juz odejs¢, to pozwalam ci Kochanie.
Po chwili Zuzia przestala oddycha¢. Moze to gtu-
pie, ale naprawde czuje, ze wiasnie na te stowa
czekata. Jestem Jej wdzieczna za to, ze mogtam
by¢ przy Niej do konca, ze mogtam Ja tuli¢ do ser-
ca w tym ostatnim tchnieniu, ze data mi znak -
mamusiu, to ta chwila...

Bardzo mi brakuje Zuzi, tego jak spata z racz-
ka na oczkuy, jej patrzenia na mnie, tego jaka byta




szczesliwa podczas kapania, jej delikatnego gto-
siku. Zycie bez ukochanego dziecka jest niewy-
obrazalnie trudne. Serce peka na milion kawatkéw.
Wraz z Zuzig odeszta cze$¢ mnie, zal i bél pozosta-
nie na zawsze, ale cho¢ to trudne, trzeba zy¢ dale;j.
Musze by¢ silna i podniesc¢ sie dla Niej, bo wiem,
ze patrzy na mnie z géry. Jestem pewna, ze nie
chciataby, abym sie poddata. Ttumacze sobie,
ze tam gdzie teraz jest, na pewno jest zdrowa
i szczesliwa, ma piekne skrzydetka i fruwa sobie

bez bolu i leku. Ta mysl trzyma mnie przy zyciu.
Codziennie czuje Jej obecnos¢. Zuzia byta cudow-
nym dziecigtkiem, juz tu na ziemi byta Aniotkiem.
Byla mi bardzo potrzebna, ale Bogu bardziej.

Na grobku umiescilismy napis: ,Nie pytam
Cie Boze dlaczego Jg zabrates, lecz dziekuje za to,
ze nam Ja dates. " Zuziaczku, bylas nasza iskierka,
najukochanszg céreczka. Na zawsze pozostaniesz
w naszych sercach... Do zobaczenia w niebie.

W imieniu moim i mojego meza pragnie-
my bardzo serdecznie podziekowac wszystkim
pracownikom WHD za pomoc, za dobre stowa,
za wszystko co dla nas zrobili. Przede wszystkim
tym, ktérzy nas odwiedzali i byli znami. Nie pisze
nazwisk, poniewaz osoby, ktére mam na mysli,
wiedzg, ze to o Nich chodzi. Zawsze bedziemy
Wam wdzieczni. Dziekujemy...

Joanna i Michat Wos
Rodzice Zuzi

Zuzia zmarta 22 wrzesnia 2010'r.
Warszawskie Hospicjum dla Dzieci
opiekowato sie niq 83 dni.




Gdy czut sie gorzej,

lubit trzymac mnie za reke,
a czasami upominat sie
0 przytulanie
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Wspomnienie

Tomek

Tomka i jego rodzine poznatam prawie dwa lata
temu. Nigdy nie zapomne naszego pierwszego
spotkania. Tego dnia Tomek zrobit na mnie ogrom-
ne wrazenie. Pomimo swojego stanu zdrowia,
byt pogodny, usmiechniety, peten wyjatkowego
poczucia humoru. Poczatki naszej znajomosci nie
byly fatwe, poniewaz byt nieufnym chtopcem.
W miare uptywu czasu zostat moim przyjacielem.
Rozmawialismy zwyczajnie, tak jakby byt zdrowy.
Opowiadat o istotnych dla niego sprawach, swoich
zainteresowaniach, wspomnieniach ze szkoty. In-
teresowat sie militariami, grami komputerowymi
oraz motoryzacja. Znat doskonale nowosci z tych
dziedzin. Mimo wielu ograniczen spowodowa-
nych choroba, byt aktywny m.in. lubit wycieczki
do kina, zabawy z psem Tofikiem i spacery w cie-
pte dni. W swoim krétkim zyciu tak dotkliwie zostat
doswiadczony przez los postepujaca choroba
oraz utratg matki. Byt doskonatym stuchaczem
i pocieszycielem. Czesto stuzyt dobrg rada oraz
wsparciem. Jego usmiech, dawat mi site, dzieki
ktorej zapominatam o swoich problemach. Bardzo
rzadko rozmawialiSmy o jego chorobie. Czesto
denerwowat sig, gdy poruszatam ten temat. Gdy
czut sie gorzej, lubit trzymaé mnie za reke, a cza-
sami upominat sie o przytulanie. Byt wyjatkowa
osoba i na zawsze pozostanie w mojej pamieci.

Kasia Kedzierska
Wolontariuszka WHD
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wozkach od lewej Danie
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Rodczas Men'’s day na warszawskim Bemowie

Wiele niezapomnianych chwil

Dla mnie osobiscie Tomek byt i jest wyjatkowy.
Byt osobg niezwykle bezposrednia, zawsze mo-
wit to co mysli. Obnazyt wiele moich stabosci,
za co z perspektywy czasu jestem mu bardzo
wdzieczny. Z kazdym spotkaniem mozna byto
dowiedzie¢ sie nowej prawdy o sobie, prawdy




czesto ozywiajacej, zmuszajgcej do myslenia. Nie
raz stawatem oko w oko z wtasng bezsilnoscia,
bezradnoscia, by po chwili ustysze¢ budujace
stowa o przyjazni. Zmeczenie i rado$¢ to czeste
uczucia, jakie towarzyszyty mi po wyjsciu z miesz-
kania chtopca.

Z Tomkiem miatem przyjemnos¢ odby¢ bardzo
wiele rozméw — czesto wspdlnie podrézowalismy,
odwiedzilismy niejedno kino, odbylismy niejedno
spotkanie z ciekawymi ludzmi. Starannie dobierat
sobie przyjaciot, zgromadzit wokét siebie kilku
wolontariuszy, ktérym zaufat i z ktérymi chciat
spedzac czas - nie kazdego wpuszczat do swo-
jego swiata.

Wiele wspdlnych niezapomnianych, niepo-
wtarzalnych chwil...

Po $mierciTomka odebratem telefon od jego taty,
wyjatkowego cztowieka, ktéry zawsze, pomimo
wielu trudnych doswiadczen zyciowych, impo-
nowat mi cierpliwoscia, madroscia i niezwyktym
spokojem. Poprosit mnie, bym w jego imieniu
bardzo podziekowat wszystkim osobom z WHD
Zaangazowanym w towarzyszenie jego synowi:
lekarzom, pielegniarkom, w szczegdlnosci ma-
jacej wspaniaty kontakt z chtopcem pielegniar-
ce Basi Wazny, ksiedzu Wojtkowi Gawrylukowi
oraz psycholog Agnieszce Chmiel-Baranowskiej.
Duzy ukton kieruje w strone wolontariuszy. Czynie
to zogromna przyjemnoscia, gdyz znam dobrze
Kasie Kedzierska, Jurka Lewaszowa i Jarka Galanta,
i wiem, jak duzo dobra wniesli w zycie Tomka.
Czesto sprawiali, ze mégt zapomniec na chwile
0 samotnosci, ze czut sie rozumiany, potrzeb-
ny. Przy Was Kochani stowo wolontariat nabiera
prawdziwych barw.

Dziekuje Ci Tomku, ze mogtem Cie poznac
i towarzyszy¢ Ci nieudolnie w tym krétkim Twym
ziemskim zyciu, do zobaczenia...

tukasz Strojnowski
Koordynator Pracy Wolontariatu

Tomek zmart 6 listopada 2010 r.

Chorowat na dystrofie miesniowq Duchenne‘a.
Warszawskie Hospicjum dla Dzieci
opiekowato sie nim 459 dni.
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Caty czas wierzylismy,

Ze damy sobie rade,
bytas silna
i chciatas zy¢

10'

Wspomnienie

List do Agatki

Pamietam céreczko dzien, w ktérym dowiedzie-
lismy sie o Twoim istnieniu. Tata oszalat ze szcze-
$cia. Miat dylemat jaki kupi¢ wozek i té6zeczko,
chciat, zeby dla jego ksiezniczki wszystko byto
naj... Miatas by¢ naszym pierwszym dzieckiem,
wiec czas oczekiwania na Twoje przyjscie byt
czasem magicznym. Pamietam Twadj pierwszy
ruch, pierwsze kopniecie ,motyle w brzuchu”itzy
szczescia, ktore sptywaty mi po policzkach. To byt
pierwszy dzien Swiat Bozego Narodzenia. Cigza
przebiegata bez zarzutu, nie czutam, ze dzieje sie
cos$ ztego. W 36 tygodniu cigzy nastata niepew-
nos¢ i strach. Podczas badan lekarz wykryt kilka
nieprawidtowosci — miatas powiekszong nerke,
nézki nie byty dobrze wyksztatcone. Na poczatku
maja trafilismy do Szpitala przy ul. Inflanckiej,
nastepnego dnia do Instytutu Matki i Dziecka.
Zapisano mnie na USG na 21 maja, termin porodu
przypadat na 25 maja. Kolejne specjalistyczne
badanie wykazato jedynie, ze masz krétsza ndzke.
Nie spieszyto Ci sie na ten $wiat, mingt termin
porodu, a Ciebie wciaz z nami nie byto. Urodzitas
sie 4 czerwca o godz. 20.05. Po czterech dniach
trafitySmy do Centrum Zdrowia Matki i Dziecka.
Ciggte badania, zadnej diagnozy, tylko oczeki-
wanie przez dwa tygodnie. Twoj tata nauczyt sie
zaktadac sonde i na wtasne zadanie wyszlismy
do domu. Nastat niezwykly czas, nasz wspdlny
czas w domu cudowny, cho¢ krotki. W lipcu trafi-
lismy do klinicznego Szpitala Dzieciecego, w kt6-

rym ustyszelismy co$, czego nigdy nie chcieliby-
Smy ustyszed:,,Prosze cieszy¢ sie kazdym dniem”.
Nie mogtam uwierzy¢, w to co ustyszatam. Wiesz
aniotku, przez caty czas wierzylismy, ze damy
sobie rade, bytas silna i chciatas zy¢. Wrocilismy
do domu, tata wziat urlop i wyjechali$my do dziad-
kéw. W sierpniu wrécilismy na badania, znowu
goraczka i podroz karetka do szpitala. Nastepnego
dnia kilku lekarzy wraz z ordynatorem Oddziatu
Intensywnej Terapii zaprosito nas na rozmowe. Do-
wiedzielismy sie, ze kolejna infekcja moze spowo-
dowag, ze zostaniesz podtgczona do respiratora,
ze mozesz umrze¢. Ogromny bol i ptacz, rozmowa
o Hospicjum. Zdecydowalismy, ze chcemy wréci¢
do domu i wrdcilismy z nowymi ciociami. Szkoda
kochanie, ze tak pézno.




Widzieli$my, ze kazdego dnia cierpisz. Choro-
ba rozwijata sie btyskawicznie, bdl towarzyszyt
Ci w ostatnich dniach. Czwartego pazdziernika
skoniczytas 4 miesigce, czas ptynat bezlitosnie.
Dzien pézniej prositam Cig, zebys sie jeszcze nie
poddawata, mimo Ze byfas juz bardzo zmeczona,
nie spatas, a leki nie przynosity juz ukojenia. Pa-
mietam, jak kiedys$ przespatam pore karmienia.
Bytam zta na siebie, ale Ty coreczko tez sie nie
obudzitas. Napisatam cioci Mirce, Ze jeste$ bardzo
staba, a ona poprosita, zeby tata wyszedt wcze-
$niej z pracy. Nadal prositam Cie, zebys jeszcze
chwile zaczekata. Przyjechat tata. Przypomniatam
sobie, ze sg jego imieniny, ale przez to wszystko,
zapomniatam o nich. Wkrétce przyjechata dr Kasia
z Mirka. Odbytysmy trudna rozmowe na temat
podania Tobie nowego leku, dosy¢ silnego jak
na Twoje stabe serduszko. Podano Ci najmniejsza
dawke, pani dr powiedziala, ze juz jest lepiej, ale
ja wcigz bytam niespokojna. Pézniej podatam Ci
coreczko lek na obnizenie goraczki, tata ukrad-
kiem dat Ci buziaka. Zdazyt wyjs¢ z pokoju, a Ty ko-
chana gteboko westchnetas i odesztas. Ptakalismy
i krzyczelismy, bo odesztas tak nagle. Jedenastego
pazdziernika pozegnalismy Cie. Nastepnego dnia
wrocilismy do domu, do pustego domu, w ktérym
zostaty Twoje rzeczy, do domu bez Ciebie. Serce
pekato z bolu.

Tamtej nocy $nitas mi sie bez sondy, bez maski tle-
nowej, usmiechnieta i pogodna. Patrzytas na mnie
swoimi niebieskimi oczami.

Wiem, co mi chciatas powiedziec...

Pragniemy serdecznie podziekowac wszystkim
pracownikom WHD, a szczegélnie dr Kasi Mar-
czyk, Mirce Slazak, ksiedzu Wojtkowi za ostatnie
pozegnanie oraz naszym wolontariuszkom Madzi
i Monice.

Dziekujemy.
Katarzyna Zielinska i Artur Adamiak
rodzice Agatki

Przytocze tekst bliskiej mi piosenki. Tekst nie jest do-
stownym tftumaczeniem lecz literackq interpretacjq.

Eric Clapton,, Tears In Heaven” (Lzy w niebie)

Czy bedziesz znata moje imie,

gdy spotkamy sie w niebie?

Czy wciqz bedziemy tacy sami,

gdy spotkamy sie w niebie?

Musze by¢ silny i prowadzic zycie dalej,
poniewaz wiem,

Ze teraz nie moge byc¢ z Tobq tu, w niebie.

Czy weZmiesz mnie za reke,

gdy spotkamy sie w niebie?

Czy pomozesz mi wstac,

gdy spotkamy sie w niebie?

Bede szukat mojej drogi,

przez noc i dzien,

Poniewaz wiem,

Ze teraz nie moge zostac z Tobq tu, w niebie.

Czas moze Cie sprowadzac,

Czas moze zgiq¢ Twoje kolana,
Czas moze ztamac Ci serce,

Wiec zacznij prosi¢, zacznij btagac.

Za drzwiami jest pokoj i wiem,
Ze nie bedzie juz wiecej fez w niebie.

Agatka zmarta majqc 4 miesiqce,
cierpiata na zespét wad wrodzonych,
pod opiekq Warszawskiego Hospicjum
dla Dzieci byta 45 dni.
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Maciek
coraz czesciej

sie usmiecha

Nasi podopieczni

Nasza historia

Opowiem Wam nasza historie. Wszystko zaczeto
sie ponad 2 lata temu, chociaz wtedy nie wiedzie-
lismy, Ze to dopiero poczatek. Nasz najmtodszy
syn Maciek spadt ze schodéw, a potem znowu
i kolejny raz... W ciggu kilku miesiecy z powodu
urazéw powstatych na skutek upadkéw, Maciej
odwiedzit szpital przy ulicy Niekfanskiej osiem
razy. Tam postawiono diagnoze: epilepsja. Troche
to nami wstrzasneto, ale wiréd znajomych s osoby
chore na padaczke, wiec problem tej choroby nie
jest nam obcy. Maciek zrozumiat, ze jest chory i tak
bedzie juz zawsze. Wyttumaczylismy mu, ze z epi-
lepsja mozna zy¢ dtugo i szczesliwie. Niewielkie
zmiany w trybie zycia, regularne przyjmowanie
lekarstw oraz brak upadkéw i dobre samopoczucie
syna, utwierdzaty nas w przekonaniu, ze najgorsze
juz za nami. Niestety, Maciek stawat sie coraz stab-
szy, spat po kilkanascie godzin na dobe, a mimo
to nie zawsze miat site, by przejsc¢ kilka krokéw.
Ponownie odwiedzilismy szpital przy ul. Nie-
ktanskiej. Badania nie wykazaty niczego niepoko-
jacego. Za kilka dni Maciek miat wréci¢ do domu.
Byta niedziela 10 stycznia, pietnaste urodziny
syna. Maciek zaméwit swdj ulubiony sernik, wiec
upieklismy go rano, zapakowalismy prezenty i po-
jechalismy do szpitala. Nasz syn byt nieprzytomny,
powiedziano nam, bysmy obserwowali monitory
i prébowali obudzi¢ Macka. Robilismy to przez
nastepne 9 godzin, ale nie udato sie. Okoto godzi-
ny 21 anestezjolog powiedziat, ze naszego synka

trzeba wprowadzi¢ w stan $pigczki farmakologicz-
nej i podtaczyc¢ go do respiratora. Potem byt OIOM,
nasze dziecko i mnéstwo rurek. Kiedy po kilku
dniach wybudzono go ze $pigczki, nie wiedziat
gdzie jest i co sie whasciwie wydarzyto, byt staby,
czesto zasypiat. Cierpliwie ttumaczylismy chtop-
cu, co sie stato. Kiedy Maciek zrozumiat, do cze-
go stuza te wszystkie aparaty i rurki powiedziat,
ze nie chce tak zy¢. Pisat krétkie zdania na kartce,
amy moéwilismy do niego, bez korica méwilismy...
To byt nasz sposéb porozumiewania sie.
Przekonywalismy go, ze warto walczy¢,
bo kochamy naszego synka nade wszystko,
ze warto zy¢, bo jeszcze wiele przed nim. Lekarze
i pielegniarki pomoga nam i razem damy sobie
rade. Dlugo to trwato, ale Maciek w koncu uwie-
rzyl, ze nie wszystko jeszcze stracone. Przewie-




podczas spaceru w Warszawskim ZOO

ziono go karetka do Centrum Zdrowia Dziecka,
gdzie powoli odzyskiwat sity. Usunieto mu cewnik,
respirator zamieniono na maske tlenowg, zaczat
samodzielnie jes¢. Z pomoca drugiej osoby Maciek
mogt zrobic kilka krokdw. Niestety ta poprawa
okazata sie krétkotrwata. Coraz czestsze ataki
kaszlu trwajace godzinami, niemozno$¢ odkrztu-
szenia wydzieliny zalegajacej w ptucach, bardzo
meczyty Macka. Wkrétce pojawity sie problemy
z przetykaniem i ciggte krztuszenie sie. Maciek
chudtw oczach i tracit sity. Ponowna wizyta w CZD,
a potem podanie sterydow nie przyniosty spodzie-
wanych rezultatéw. Maciek znalazt sie na OIOM-ie.
Byt zmeczony, ale nie chciat sie z nami rozsta-
wac, chciat wréci¢ do domu. Prosit:,Mamo, niech
mi dadza spokdj, chce odpocza¢, chce do domu”
Nastepnego dnia powiedziano nam, ze Maciek
cierpi na zesp6t Leigha. Nie zabrzmiato to groznie,
ale wkrotce okazato sieg, ze te kilka stow to wyrok...

Moglismy zostawi¢ syna na OlOM-ie, zgodzic¢
sie na tracheostomie i codziennie spedzac z nim
po 10 godzin, a potem zostawia¢ go tam samego
na noc (regulamin OIOM). To byta najtrudniejsza
decyzja w naszym zyciu. Zdecydowalismy sie
na powrét do domu, razem. W czasie 106 dni
pobytu w szpitalach spotkalismy wielu ludzi, kté-
rych poswiecenie i pasja, z jaka wykonywali swoj
zawdd, pomogty nam przetrwac niejedna trudng
chwile. Lekarze i pielegniarki z OIOM-u i oddziatu
Neurologii i Epileptologii z CZD, pani psycho-
log Anna Jakubowska, doc. Katarzyna Kotulska
- lekarz prowadzacy Macka, to osoby, ktérym
zawdzieczamy wiele. Kiedy zadecydowalismy
o powrocie do domu, Macius byt naprawde staby,
wiedzieliSmy, ze moze odejs¢. Saturacja ciggle
spadata, wielogodzinny, duszacy kaszel strasznie

meczyt i nie ustawat. | wtedy pani Kotulska po-
wiedziafa:,Przedstawie pani pana doktora Toma-
sza Dangla, to bardzo dobry cztowiek. Prowadzi
hospicjum dla dzieci. Tam pracuja zreszta sami
dobrzy ludzie”

To byt punkt zwrotny. Potem w krétkim cza-
sie miato miejsce wiele zdarzen. Wieczorem do-
staliSmy asystor kaszlu. To urzadzenie do$¢ fatwe
w obstudze, umozliwia odksztuszanie wydzieliny.
Spokojny oddech naszego syna, to byto cos, czego
nie spodziewalismy sie juz ustysze¢. Maciek po-
ruszat tylko dtorimi i glowa, nie mégt spac na tra-
dycyjnym tézku. Hospicjum dostarczyto nam spe-
cjalne tézko i materac przeciwodlezynowy, asystor
kaszlu, o ktérym juz pisatam, podnosnik (w koricu
Maciek ma 15 lat, 180 cm wzrostu i troche wazy),
koncentrator tlenu i inhalator, a dr Tomasz Dan-
gel opracowat diete ketogenng, ktéra od miata
by¢ podawana przez sonde. Poznalismy doktora
i jego wspotpracownikéw 26 maja o godzinie 14,
a nastepnego dnia w potudnie bylismy w domu.
W pokoju stato nowe tézko i wszystkie medyczne
sprzety, ktore okazaty sie niezbedne. Maciek nie
ma juz sondy zatozonej przez nos, tylko PEG-a.
PEG to rodzaj przezskdrnej gastrostomii — rurka
wystaje z brzucha. Jest to niezwykle wygodny spo-
s6b podawania diety. Nasz syn jest z niej bardzo
zadowolony. Kiedy wrocilismy ze szpitala, chtopiec
bardzo sie bat. Nie wiedziat, czy damy sobie rade.
Nie chciat by¢ w CZD, cho¢ tam czut sie bezpiecz-
ny, chciat by¢ w domu z nami, z rodzing. Jednak
mimo naszej opieki i mitosci Maciek nie czut sie
w domu do konca bezpiecznie i komfortowo.

| whasnie za to jesteSmy Wam wdzieczni
najbardziej... Za to, ze czuwacie nad nami, za co-
dzienne telefony, ciagta gotowos¢ do niesienia
pomocy, za to, ze udato sie Wam pogodzic¢ szpital
i dom. Teraz Maciek czuje sie w domu bezpiecz-
ny jak w szpitalu, jest silniejszy i pogodniejszy.
Uwielbia odwiedziny, im wiecej oséb tym wese-
lej. Pielegniarki, lekarze, wolontariusze, prawie
codziennie ktos u nas jest, czasem trudno uwie-
rzy¢, ze do domu ciezko chorego dziecka mozna
whies¢ tak wiele radosci. Gry planszowe i logiczne
z wolontariuszami, prowadzone na miare mozli-
wosci Macka, sa chyba jego ulubionym zajeciem.
We wrzesniu, dzieki pomocy Hospicjum, wybrali-
$my sie do ZOO.To byto dla Macka bardzo wazne.
No i wiecie co, Maciek coraz czesciej sie usmiecha,
a ma naprawde piekny usmiech.

Asia i Witek Hyszko
rodzice Macka

Warszawskie Hospicjum dla Dzieci
opiekuje sie Mackiem od 27 maja 2010 r.




Zawsze

Z niecierpliwosciq
zekamy na te

Jjakze waznq dla nas
uroczystos¢

14'

Aktualnosci

Listopadowa Msza Swieta

Tradycja jest, ze w pierwsza niedziele listopada
w kosciele pod wezwaniem $w. Marka Ewangelisty
przy ul. Zamiejskiej 6 W Warszawie, co roku jest
sprawowana uroczysta Msza Swieta w intengji
zmartych dzieci i ich rodzin, ktére byty pod opieka
Warszawskiego Hospicjum dla Dzieci. My, rodzice
z Grupy Wsparcia dla Rodzicow w Zatobie zawsze
z niecierpliwoscia czekamy na te jakze wazna dla
nas uroczystos¢. W tym roku termin tej wyjatko-
wej Mszy przypadt na 7 listopada. Wchodzacych
do kosciofa zaskoczyt widok biatego serca utozo-
nego z ptonacych zniczy i trzy wazony z biatymi
chryzantemami. Msze odprawiat kapelan WHD,
ksigdz Wojtek. Bardzo nas rozczulity i wzruszyty
jego pierwsze stowa, w ktérych powiedziat, ze spo-
tkalismy sie, aby zjednoczy¢ sie we wspdlnej mo-
dlitwie za nasze zmarte dzieci, ktére sg tu razem
znami... Chyba niejednemu z nas wyjat te stowa
z mysli, bo obecnos¢ naszych dzieci byta bardzo
odczuwalna, chocby przez biate chryzantemy
przy ottarzu. Kazda byta symbolem obecnosci
duszy ukochanego dziecka. Tak czutam ja i inni
rodzice zebrani w kosciele. Jak zawsze $wiatynia
byta wypetniona po brzegi, poniewaz na te uro-
czystosc przybyli nie tylko rodzice, ale cate rodziny
i przyjaciele rodzin, ktérzy nie moga sie pogo-
dzi¢ z nieobecnoscia naszych dzieci. Wszystkich
zgromadzita tego dnia mitos¢ i nadzieja - jak
to pieknie powiedziat ksigdz Wojtek — nadzieja,
ze na pewno wkrétce spotkamy sie z nimi, ale nie

tu na ziemi lecz w lepszym Swiecie, bo jestesmy
tu tylko przechodniami. Ta nadzieja pozwala nam
znie$¢ bol po ich stracie i daje site, by zy¢ dalej.
Najbardziej wzruszajaca czescig uroczystosci
byto wyczytywanie imion i nazwisk dzieci. Kaz-
de z tych imion byto dla mnie bliskie, poniewaz
w kosciele spotkata sie rodzina, ale nie taka, ktéra
tacza wiezy krwi, bo te czasem bywaja stabsze



niz wiezy, ktére tacza nas. Nasza Grupa Wsparcia,
to rodzina ludzi bardzo bliskich sobie przez wspol-
ny los, ktéry nas doswiadczyt i cierpienie, ktére
razem fatwiej udzwigna¢. Nie bez znaczenia byt
fakt, ze imiona dzieci przywotywaty osoby nam
bliskie. Agnieszka i Wojtek czynili to z ogromna
wrazliwoscia, szacunkiem i godnoscia. Przygaszo-
ne $wiatla, cicha i spokojna muzyka, dopetniaty
podniostej atmosfery. Wzruszajacy i piekny byt
$piew Scholi Kosciota oo. Dominikanéw, ktéra juz
stafa sie czastka naszej hospicyjnej rodziny. Bez
nich ta uroczystos¢ bytaby niepetna.

Po zakonczonej Mszy Swietej pokrzepieni
Eucharystia, Stowem Bozym, zabralismy po jed-
nej chryzantemie, symbolu obecnosci naszych
dzieci wérdd nas. Pozniej spotkalismy sie w Sali
Teatralnej domu parafialnego, aby pokrzepic sie
troszke stodkosciamii chwile poby¢ razem.W tym
wyjatkowym dniu mieliémy okazje zobaczy¢ sie
réwniez z rodzicami, ktérych znamy i nosimy
w sercu, ale oni nie zawsze moga uczestniczy¢
w spotkaniach. Tegoroczna uroczystos¢ byta trze-
cig, w ktorej uczestniczytam. Jednak za kazdym
razem przezywam to swieto mocniej, z coraz
wiekszym wzruszeniem. Jestem $wiadoma jej
waznosci i potrzeby bycia tutaj.

Kazdy, kto przechodzi poszczegdlne etapy
zatoby wie, o czym méwie. Jak wiec podzieko-
wac wszystkim, ktorzy przyczyniaja sie do tego,
by ta uroczystos¢ odbyta sie? Nie ma takiej ceny
ani stéw, ktérymi mozna wyrazi¢ wdziecznos$c¢ i po-
dziekowanie za to, co dla nas robicie, za wsparcie,
zaangazowanie i serce. Pozostaje nam chyba kaz-
dego dnia dziekowac Bogu, ze na tym najgorszym
dla nas etapie zycia postawit na naszej drodze
wspaniatych ludzi z Warszawskiego Hospicjum

dla Dzieci. Zadne stowa wypowiedziane nawet
do kazdego z Was osobno, nie wyrazg naszej
wdziecznosci. Pozostaje tylko modlitwa za Was,
bo zwykte ,,dziekujemy”, powtérzone nawet ty-
sigckrotnie z pewnoscia nie wystarczy.

Agata Zakrzewska
Grupa Wsparcia dla Rodzicow
w Zatobie




Spiewem laczymy sie w modlitwie,
uczestniczymy tez w tajemnicy cier-
pienia, tajemnicy ludzkich tez

Jak tam jest? Jak tam bedzie? To pytanie, ktére
jakos bardziej dochodzi do gtosu i kotacze w gto-
wie na poczatku listopada. Myslimy o kochanych
osobach, ktére odeszty, gdzie sg, jak im jest, czy sie
poznamy w momencie, kiedy przyjdzie na nas sa-
mych doswiadczenie $mierci, umierania. | ja mia-
tam taka refleksje podczas tegorocznego Swieta
tych, ktérzy nas poprzedzili w drodze do wiecz-
nosci. Przypomniatam sobie momenty, w ktd-
rych doswiadczatam ,umierania”w zyciu - mysle,

ze kazdy miat doswiadczenie, ktére,,odbierato mu
zycie', sity. Mysle tez, ze wiele 0séb, doswiadczyto
w swoim zyciu matego ,zmartwychwstawania”
po chwilach najwiekszej ciemnosci. Swiatto, na-
dzieja, oddech - zycie. Teraz nareszcie moge zy¢!
Tak wtasnie wyobrazitam sobie niebo.

Od paru lat jestem zwigzana ze srodowi-
skiem os6b, ktdre tesknigc za niebem, przychodza
na liturgie do Kosciota oo. Dominikanéw przy

=

ul. Freta 10. Tworzymy tzw. schole, czyli zespét
przewodzacy $piewom podczas Mszy Swiete;j.
Spiew to nasz sposéb przezywania Eucharystii
oraz stuzenia innym. Nie jestesmy koncertujacym
chérem, rzadko zdarza nam sie $piewac poza mu-
rami kosciofa $w. Jacka. Juz z tego powodu Msza
Hospicyjna jest dla nas wielkim wydarzeniem.
Jestesmy wdzieczni za to, ze mozemy naszym
Spiewem dofaczyc sie do modlitwy w intencji
zmartych dzieci. Podczas wyczytywania ich imion,
mozna odnies$¢ wrazenie, ze sprawdzana jest li-
sta obecnosci, ze One sa obok nas, a w kosciele
robi sie nagle ttoczno. To bardzo szczegdlne do-
$wiadczenie niebianskiej obecnosci - tylko w tym
czasie i w tym miejscu. Nie doswiadczamy jednak
jeszcze niebianskiej stodyczy. Zdajemy sobie spra-
we, ze uczestniczymy tez w tajemnicy cierpienia,
tajemnicy ludzkich fez, ktéra wymaga szczegdlnej
delikatnosci. JesteSmy wdzieczni tez i za to, ze da-
rzycie nas zaufaniem i pozwalacie na wspdlne
przezywanie tych najwiekszych tajemnic.

Matgorzata Wataszek
Dyrygentka Scholi Kosciota
00. Dominikandw przy ul. Freta 10



Podopieczni zaprzyjaznionych hospicjow - Pszczyna

Choroba mojego ukochanego

Dominik urodzit sie 8.03.2008 r. w Katowicach.
Zaréwno podczas poroduy, jak i po nim, nic nie
wskazywato na jakiekolwiek problemy z jego
zdrowiem.

W trzecim tygodniu zycia Dominik byt nie-
spokojny, ptakat podczas oddawania moczu.
Po wykonaniu ogélnego badania moczu, zacze-
to podejrzewac zakazenie uktadu moczowego.
Wtedy Dominik przezyt swoj pierwszy pobyt
w szpitalu na Oddziale Patologii Noworodka. Byto
to dla nas traumatyczne przezycie, gdyz mogtam
odwiedzac¢ syna tylko w ciggu dnia, nie mogtam
zosta¢ na noc. Karmitam piersia, odciggatam
w nocy pokarm i wozitam do szpitala. To byty
ciezkie i bardzo meczace dni. Pocieszatam sie
myslami, ze to sie kiedys$ skonczy i tak sie stato.
Po tygodniu Dominik mégt w koricu wyspac sie
w swoim tézeczku. Niestety, rados¢ nie trwata
dtugo. Po niespetna miesigcu powtdrzyto sie za-
kazenie ukladu moczowego, nastepstwem czego
byt kolejny pobyt w szpitalu. | tak wygladaty nasze
dni w pierwszym roku zycia Dominika: zakaze-
nie uktadu moczowego, hospitalizacja, powrot
do domu, po miesigcu ponownie zapalenie uktadu
moczowedo itd...

Ponadto w czwartym miesigcu zycia, leka-
rze zaczeli podejrzewac u Dominika problemy
neurologiczn. Ze wzgledu na asymetrie utozenia
ciata, nie musielismy czeka¢ w kolejce na miejsce

Synka

w Poradni Rehabilitacyjnej, dzieki czemu juz od 2
miesigca zycia nasz synek byt rehabilitowany.
W zwigzku z opdznieniem rozwoju, w przerwach
miedzy pobytami na Oddziale Nefrologii, od-
wiedzaliémy mnéstwo poradni: nefrologiczna,
neurologiczng, rehabilitacyjna, urologiczna, ga-
stroenterologiczng, okulistyczng, audiologiczna,
laryngologiczna, kardiologiczng, chirurgiczna oraz
genetyczna.

W siodmym miesigcu zycia Dominika, pod-
czas konsultacji neurologicznej, po raz pierwszy
spotkatam sie z okresleniem choroby Lescha-
Nyhana. Dos¢ szybko dostalismy skierowanie
do Poradni Choréb Metabolicznych w Centrum
Zdrowia Dziecka w Warszawie. Kiedy je wysta-
tam, bardzo szybko skontaktowano sie ze mng
z informacja, ze mamy zgtosic¢ sie na Oddziat
Choréb Metabolicznych, celem pogtebienia
diagnostyki. Nasz pierwszy pobyt na oddziale
w CZD miat miejsce w 13 miesigcu zycia Domi-
nika. Pobrano mu krew na badania genetycz-
ne w kierunku choroby Lescha-Nyhana. Po 6
miesigcach niepewnosci i nadziei, ponownie
znalezlismy sie na w szpitalu. Wtedy ustyszeli-
$my diagnoze. Zespé6t Lescha - Nyhana zostat
potwierdzony. Choroba Dominika polega m.in.
na umiarkowanym uposledzeniu psychicznym
i fizycznym. Méj synek obecnie skonczyt 2,5
roku, jednak nie méwi, nie siedzi, nie chodzi.

Nie chce juz pamieta¢
0 niefatwej przesztosci,
chce zy¢ dniem
dzisiejszym

i cieszyc sie tym, co jest,
amam bardzo wiele

—mam syna
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Katarzyna z synem Dominikiem

Problemem jest réwniez zmienne napiecie mie-
sniowe. Dominik nie kontroluje swoich raczek,
w zwiazku z tym jest dzieckiem, potrzebujacym
catodobowej opieki — trzeba go karmi¢, poic, ba-
wic sie z nim oraz na biezgco stymulowac jego
rozwdj. Bardzo wazna jest rehabilitacja — obecnie
¢wiczenia odbywajg sie metoda Vojty. Dominik
uczestniczy réwniez w zajeciach z psychologiem,
pedagogiem i logopeda.

Organizm Dominika nie wydala prawidtowo
kwasu moczowego, jest on gromadzony gtéwnie
w nerkach. co moze skutkowac ich nieprawidto-
wym funkcjonowaniem. Mdj syn jest na diecie
niskopurynowej, przeze mnie okreslanej jako
Jdieta-cud” Jest niewiele produktéw, ktére Do-
minik moze zjes¢. Chtopiec nie do konca potrafi
pogryz¢ jedzenie, krztusi sie i dtawi. Z powodu
niedowagi rozpatrujemy konieczno$¢ zatozenia
przezskornej, endoskopowej gastrostostomii (tzw.
PEG). Pozwoli to na dostarczanie organizmowi
wszystkich potrzebnych sktadnikéw odzywczych.
Mam nadzieje, ze przybranie na masie Dominika
pozwoli mu na przejscie pewnego etapu w roz-
woju fizycznym, by¢ moze nabierze wiecej sity
i w koncu bede mogta go posadzi¢...

Wierze, ze bedzie dobrze. Wierze, ze w obliczu
tego, co nas czeka, bedziemy zy¢ w szczesciu.
Juz tak jest, poniewaz nic nie daje takiej radosci,
jak usmiech swojego dziecka podczas zabawy
i btogi spokdj na jego twarzy podczas snu.To jest
moje najwieksze szczescie. Skad tak pozytywne
podejscie do zycia? Odkad jestesmy pod opieka
Slaskiego Domowego Hospicjum dla Dzieci, nasze
codzienne troski i zmagania przestaty sie liczyc.
Moje dziecko jest pod bardzo dobra opieka pie-
legniarska i lekarska, catej naszej rodzinie stara
sie pomagac psycholog. Bez tych ludzi, bez ich
pomocy, nie bytoby tego optymizmu. Nie byto go,
zanim trafilismy pod opieke Hospicjum. Jednak
nie chce juz pamiegtac o nietatwej przesztosci, chce
zy¢ dniem dzisiejszym i cieszy¢ sie tym, co jest,
a mam bardzo wiele — mam syna!

Katarzyna
Mama Dominika



Dzieki przyjaznym nam ludziom, listopad stat sie
pogodny, ciepty i kolorowy. W tym miesigcu nasi
przyjaciele zorganizowali dwie imprezy chary-
tatywne, z ktérych dochdéd zostat przekazany
na rzecz Biatostockiego Hospicjum dla Dzieci.

Trzynastego listopada w Lipowym Moscie, piek-
nym miejscu w srodku Puszczy Knyszynskiej,
biatostocka projektantka mody Elwira Horosz
zorganizowata aukcje charytatywna. Na licytacje
przekazata wyjatkowe przedmioty - zaprojek-
towane i whasnorecznie wykonane bransoletki
i czapki oraz kij golfowy. Licytacje poprowadzili
modelka Agnieszka Maciag i $piewak Iwo Ortow-
ski. Udato sie zebrac¢ 10 tysiecy ztotych. Elwira nie
pierwszy raz pomaga Biatostockiemu Hospicjum
dla Dzieci. Przed rokiem wraz z fryzjerem Piotrem
Mordasem i fotografikiem Przemystawem Sejwa,
zorganizowali akcje ,Modny Biatystok pomaga”.
Druga odstona tej akcji przed nami na poczatku
przysztego roku. 20 lutego 2011 roku w auli Pa-
tacu Branickich, Elwira Horosz i aktor Cezary Zak
otrzymaja od nas tytuty ambasadoréw Fundacji
,Pomodz Im”, ktéra prowadzita zbidrke pieniedzy
dla pacjenta Biatostockiego Hospicjum dla Dzieci.

Elwira Horosz (piersza z lewej)
i Dariusz Kué

Inne hospicja - Biatystok

Pamietna aukcja i koncert

Dariusz Ku¢

Ta sama aula patacowa, najpiekniejsza sala w Bia-
tymstoku, 20 listopada wypetnita sie po brzegi.
Tym razem byt to koncert charytatywny na rzecz
Biatostockiego Hospicjum dla Dzieci. Wystapili
mtodzi, utalentowani i nagradzani na konkur-
sach muzycznych artysci: akordeonista Andrzej
Grzybowski z utworami J.S. Bacha i D.S carlattiego
oraz pianista Dawid Zarzycki z utworami F. Cho-
pina. Wolontariusze Fundacji,Poméz Im”zbierali
do puszek datki - w sumie 3010,50 zt. Na koniec
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wprzyl fortepianie Dawid Zarzyeki

koncertu rodzice naszego pacjenta Damiana
Malinowskiego podziekowali wszystkim, ktorzy
pomagajg Hospicjum, a takze pielegniarkomii le-
karzom za opieke nad ich synem. Podziekowali
wszystkim darczyricom, ktérzy pomogli w zakupie
przenosnego koncentratora tlenu dla chtopca.

Dariusz Kué
Lekarz BHD

l]'_.- - Marcin Moniuszko, } Filisz
T Ku¢ i rodzice podopiecznego

r - hospicjum - Damiana
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W ramach kursu
omawiano wazne

i trudne zagadnienia
w przystepny sposéb

Wydarzenia

Kurs specjalistyczny
,,Pediatryczna domowa
opieka paliatywna”

W dniach 12-15.10.2010r. odby* sie kurs dla piele-
gniarek ,,Pediatryczna Opieka Paliatywna’, zorga-
nizowany przez Fundacje Warszawskie Hospicjum
dla Dzieci.

Kierownikiem kursu byta pielegniarka z wielo-
letnim stazem pracy w WHD, Matgorzata Murawska.
Zajecia odbywaly sie w siedzibie Fundacji przy ul.
Agatowej 10. Kurs skfadat sie z wyktaddw i warsz-
tatéw. Pacjenci WHD to dzieci w réznym wieku
z chorobami nowotworowymi, metabolicznymi,
neurodegeneracyjnymi, z zespotami wad wro-
dzonych oraz z patologiami okotoporodowymi.
Podczas wyktadow lekarze i pielegniarki dzielili

sie znami doswiadczeniem w opiece nad dzie¢mi
nieuleczalnie chorymi. Omawiano wazne i trudne
zagadnienia, takie jak etyka w zawodzie lekarza,
sedacja i uporczywa terapia, a takze zakazenia grzy-
bicze, antybiotykoterapia, problemy zywieniowe,
leczenie bodlu, ran, odlezyn, czy padaczki. Poru-
szono takze kilka kwestii z zakresu pracy socjalnej
oraz postepowania w przypadku kolizji drogowej.
Wiedza zostata przekazana w przystepny sposéb,
a poruszane tematy stanowity kompendium prak-
tycznej i teoretycznej wiedzy, jaka powinny posia-
dac pielegniarki, pracujace w hospicjum dla dzieci.
Mozna powiedzie¢, ze sposoby leczenia, dobér
lekéw i ich dawkowanie przekraczajg zakres umie-
jetnosci wymaganych od pielegniarek. Stanowia
one najwazniejszg czes¢ zespotu hospicyjnego,
poniewaz maja najlepszy kontakt z chorym dziec-
kiem i wiedza w tym zakresie jest im niezbedna.
Istotng czescia kursu byty warsztaty, w trakcie
ktorych ¢wiczono komunikacje z pacjentem i jego
rodzing oraz rozwigzywano problemy, zwigzane
zwypaleniem zawodowym i konfliktami wewnatrz
zespotu. Trzeba podkresli¢, ze niektére scenki
zaaranzowane w trakcie warsztatéw wzbudzity
ogromne emocje i wyzwolity uczucia przygne-



bienia i zagubienia. Tym bardziej pomocne oka-
zaly sie metody postepowania i rozwigzywania
trudnych sytuaciji.

Kurs byt intensywny, zajecia trwaty z prze-
rwami od godz. 9.00 do 20.00. Powodowato
to zmeczenie i przejsciowg dekoncentracje.
Omawiane zagadnienia umieszczono w trzech
skryptach i innych materiatach dydaktycznych,
co znacznie utatwia uporzadkowanie i posze-
rzenie wiedzy potrzebnej do pomyslnego zdania
egzaminu korcowego.

Organizatorzy zadbali nie tylko o strone me-
rytoryczna kursu. Po zajeciach wybralismy sie
do Teatru Polonia na spektakl pt. ,,Bagdad Cafe”.
Uczestniczki kursu zakwaterowano w znajduja-
cym sie w poblizu WHD Hotelu Arkadia, w ktérym
oprécz wygodnych pokoi, zapewniono nam bar-
dzo smaczne i urozmaicone positki.

Tak profesjonalne przygotowanie kursu wy-
magato zapewne od organizatoréw ogromnego
wysitku i zaangazowania, stad wyrazy uznania i po-
dziekowania od wszystkich pielegniarek ze Slaskie-
go Hospicjum Domowego dla Dzieci w Pszczynie.

Mariola Kaczamrczyk
Pielegniarka Slgskiego Hospicjum
Domowego dla Dzieci w Pszczynie

Do Ministra Zdrowia

Dnia 27 listopada 2010 roku pierwsza grupa 25
pielegniarek zdata egzamin kursu specjalistycz-
nego ,,Pediatryczna domowa opieka paliatywna”
Ten kurs jako jedyny przygotowuje pielegniarki
do pracy w hospicjach domowych dla dzieci, w od-
réznieniu od innych kurséw i specjalizacji wyma-
ganych przez Ministerstwo Zdrowia i Narodowy
Fundusz Zdrowia. Apelujemy do Ministra Zdrowia
o ztozenie podpisu pod, Projektem rozporzadzenia
Ministra Zdrowia zmieniajgcego rozporzadzenie
w sprawie swiadczen gwarantowanych z zakresu
opieki paliatywnej i hospicyjnej” - dopiero wtedy
zostanie spetniony nasz postulat dotyczacy pra-
widtowego ksztatcenia pielegniarek. Nastepny
egzamin odbedzie sie w lutym 2011 roku.

Organizatorzy kursu
Fundacja WHD

Warsztaty psychologiczne

W dniach 16 -17.10.2010 r. odbyly sie warsztaty
psychologiczne dla lekarzy pediatrycznej do-
mowej opieki paliatywnej. Po raz pierwszy War-
szawskie Hospicjum dla Dzieci przygotowato taka
oferte samodzielnie i w oparciu o wtasne kadry.
Warsztaty byly inne niz zawsze — trwaty dwa dni
i oparte byly na psychodramie. Podczas zajec
czworka wspaniatych ludzi (pracownikéw WHD
i wolontariuszka) wecielili sie w role rodziny z
umierajgcym dzieckiem, natomiast zadaniem
lekarzy byto ,wejicie” w zainscenizowang sytu-
acje i przebycie wraz z rodzing poszczegdlnych
scenek/etapoéw, zwigzanych z opieka hospicjum.
Lekarze musieli zapoznac sie z cztonkami rodziny
i reagowac na zaistniate sytuacje tak, jak im rozum,
doswiadczenie i serce podpowiadaty. Po zakon-
czeniu kazdej ze scenek, uczestnicy dyskutowali
o tym co widzieli, a takze o swoich odczuciach
i watpliwosciach.

Mamy nadzieje, ze uczestnikom warsztatéw udato
sie cho¢ na chwile spojrze¢ uczciwym okiem na sa-
mych siebie: uswiadomic sobie wtasne oczekiwa-
nia wobec zespotu wspotpracownikéw, przyjrzec
sie swoim lekom i niepokojom, zwigzanym z praca
w hospicjum, a takze dopusci¢ do gtosu dziecko,
ktére kazdy z nas w sobie ,nosi”i o ktédrym wiek-
szo$¢ z nas dawno zapomniata.

Serdecznie dziekujemy Pawtowi Zioto z Fundacji
Slaskie Hospicjum dla Dzieci za pomoc w prze-
prowadzeniu warsztatéw

Agnieszka Chmiel-Baranowska
Psycholog WHD

Lekarze musieli

zapoznac sie

Z cztonkami rodziny

i reagowac na zaistniafe
sytuacje tak,

jak im rozum,
doswiadczenie

i serce podpowiadaty




Mamy nadzieje,

Ze kolejna grupa lekarzy
zostanie naszymi statymi
wspdtpracownikami
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Aktualnosci

Kurs USG: kardiologia ptodu,
badania dopplerowskie,

cigza mnoga

Diagnostyka ultrasonograficzna jest podstawo-
wym narzedziem w medycynie perinatalnej.
Umozliwia zaréwno ocene anatomii, jak i zmian
czynnosciowych u ptodu. Szczegélnie trudna jest
diagnostyka uktadu kragzenia - serca oraz naczyn
obwodowych. Z tego wzgledu, na kolejnym juz
kursie USG dla zaawansowanych, szczeg6lny na-
cisk potozono na sposéb oceny anatomii i funkgji
uktadu krazenia. Wyktady przedstawiajgce kore-
lacje anatomiczno-echokardiograficzng, prowa-
dzone przez doc. Joanne Dangel oraz dr. Ada-
ma Kolesnika pozwolity lekarzom na zdobycie
praktycznej, anatomicznej wiedzy, dotyczacej
zaréwno oceny serca zdrowego, jak i tych ze zto-
zonymi patologiami. Dr Kolesnik doktadnie poka-
zywat, dlaczego niektdre, wydawatoby sie proste
wady, sg tak trudne do rozpoznania w badaniach
echokardiograficznych.

Dla ,odpoczynku” od trudnej kardiologii
i wad wrodzonych serca, doc. Mariola Ropacka
przedstawita zasady interpretacji badan dopple-
rowskich z przedstawieniem trudnych przypad-
kow klinicznych oraz koniecznoscig podejmo-
wania decyzji na podstawie przeprowadzonych
badan biofizycznych. Taki sposéb prowadzenia
wyktadoéw daje najwiecej informacji i umozli-
wia wymiane pogladéw miedzy wyktadowcami
a uczestnikami kursu.

Zespot Poradni USG: Anita Hamela-Olkowska
z Pawtem Wiasienko, przedstawili zasady oceny
ptodu w | trymestrze cigzy ze zwrdceniem uwagi
na elementy istotne dla rozpoznania patologii.

Jak zawsze na naszych kursach, istotna
czescia byta diagnostyka cigzy mnogiej ze zwro-
ceniem uwagi na patologie, wystepujace tylko
w cigzach wieloptodowych. Wyktady na ten temat

byty prowadzone przez doc. Mariole Ropacka
i dr Joanne Kuran. Szczegdlny nacisk zostat poto-
zony na znaczenie badania echokardiograficzne-
go w rozpoznawaniu wczesnego stadium zespotu
przetoczenia miedzy blizniakami. Przedstawiono
réwniez mozliwosci i wyniki terapii wewnatrz-
macicznej oraz nietypowe przypadki kliniczne.

Podczas kursu przeprowadzane byly réwniez
badania,on-line” pacjentek ze ztozonymi proble-
mami kardiologicznymi u ptodu, ktére obecnie
znajduja sie pod opieka naszej Poradni. Jednak
diagnostyka prenatalna to nie tylko rzetelne
przeprowadzenie badania USG. O jego wyniku
nalezy poinformowac pacjentke. Najtrudniejsza
sytuacja jest wowczas, gdy choroba jest nieule-
czalna. Stanowisko naszego osrodka przedstawit
w wyczerpujacym wyktadzie doc. Tomasz Dangel,
podkreslajac role perinatalnej opieki paliatywne;j.

Po raz kolejny wszystkie wyktady na kur-
sie uzyskaty bardzo wysoka ocene uczestnikéw,
ktérzy podkreslali profesjonalizm, interesujacy
sposéb prowadzenia wyktadéw i bardzo cen-
ne wskazéwki praktyczne. Mamy nadzieje,
ze kolejna grupa lekarzy zostanie naszymi statymi
wspotpracownikami.

Joanna Dangel
Kierownik naukowy kursu
Kierownik Poradni USG Agatowa

dr Anita Hamela-Olkowska
podczas wyktadu




Dla kazdej profesji wielkie znaczenie ma do-
Swiadczenie zawodowe. Wiasnie dlatego, gdy
dowiedziatam sie o mozliwosci odbycia praktyk
poza granicami Litwy, zaczetam poszukiwania
odpowiedniej instytucji. Z 22 panstw wybratam
Polske, poniewaz najtatwiej jest mi porozumiewac
sie po polsku. Znajomos¢ jezyka polskiego zwiek-
szafa prawdopodobienstwo, ze zostane przyje-
ta oraz ze bede mogta uzyska¢ wiecej wiedzy
i umiejetnosci. Tak znalaztam strone internetowa
Warszawskiego Hospicjum dla Dzieci. Cho¢ nie
wiedziatam dokfadnie, jak wyglada dziatalnos¢
tego osrodka, okazato sie, ze intuicyjnie wybratam
wiasciwg instytucje. Bytam bardzo zadowolona,
kiedy otrzymatam wiadomos¢, ze zostane przyjeta
na 3 miesigce. Wtedy jeszcze nie zdawatam sobie
sprawy, na ile dobry to byt wybér.

Pierwsze skojarzenia, jakie przychodzity
do gtowy, myslac o mojej praktyce, to specyficz-
na, szpitalna atmosfera, ktorej, jak czesto bywa,
nie potrafia zatagodzi¢ zabawki ani przynoszone
kwiaty. Okazato sie, ze jest inaczej. Dzieci, kto-
re s pod opieka Hospicjum, przebywaja razem
ze swoimi rodzicami w domu. Dom to nie jest
zwykly budynek, ale miejsce, ktére symbolizuje
stabilizacje, bezpieczenstwo, intymna przestrzen,
harmonie i spokdj. Tu mozna czu¢ sie swobodnie,
bo obowigzujg wtasne normy. Nawet jesli jest
duzo medycznego sprzetu i lekdw, te wartosci
pozostaja.

Kiedy boli gtéwa czy brzuch, najczesciej
wystarczy zazy¢ pigutke, ale kiedy boli dusza,
lekarstwem tego nie uciszysz. Analgezje duchowa
moze przynies¢ stowo. Wiasnie dlatego, prowa-
dzac rozmowe z pacjentem, jego rodzenstwem
czy rodzicami, zawsze staratam sie znalez¢ takie
zdanie i wypowiedzie¢ je w bardzo delikatny
sposdb, by mogto to cho¢ na chwile przynies¢
ulge. Prébowatam to robi¢ na podstawie wiedzy
teoretycznej uzyskanej na studiach. Okazato sie,
ze dla niektérych oséb jest nieistotne, czy juz
mam wyksztatcenie i na ile jestem kompetentna
w swojej profesji, bo najwazniejsze byto to, ze by-
tam z nimi w danym momencie. Nie wiedziatam,
Ze osamotnienie moze stanowic taki ciezar. Ro-
dziny, w ktérych sa chore dzieci, nie powinny by¢
same. Chociaz praca psychologa w Hospicjum jest
wazna, czasami ludzie oczekuja od ciebie bycia
cztowiekiem, a nie posiadania wiedzy z konkretnej
dziedziny.

Podczas praktyki uswiadomitam sobie, naile
wazne i efektywne jest catosciowe podejscie
do opieki nad pacjentami Hospicjum. Opieka
nie ogranicza sie jedynie do wypisywania recept.

Zycie Hospicjum

Stazw WHD

Wiele czasu poswieca sie psychologicznym i so-
cjalnym aspektom. Rodzine mozemy poréwnac
do organizmu, ktérego nie uda sie utrzymac w do-
brym stanie, jesli bedziemy dbac tylko o konkretny
narzad. W Hospicjum uwaga pracownikéw skie-
rowana jest na cafg rodzing, nie tylko na chore
dziecko.

Czuje wielka satysfakcje ze stazu odbyte-
go w Hospicjum - zdobytam wiedze z réznych
dziedzin, wiem wiecej o niektdrych zaburzeniach
i lekach, miatam okazje obserwowac pielegniarki
przy parcy oraz poznatam wiele rodzin, od ktérych
niemato sie nauczytam.

Chciatabym podziekowac wszystkim pracow-
nikom za cierpliwo$¢ i wiedze, ktéra mi przekaza-
liscie oraz za ciepte relacje.

Irena Pietrowicz
studentka psychologii
z Uniwersytetu Wilenskiego

Kiedy boli gtéwa

czy brzuch,
najczesciej wystarczy
zazy¢ pigutke,

ale kiedy boli dusza,
lekarstwem tego

nie uciszysz
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Poradnia stomatologiczna ,Usmiech Malucha” ul. Agatowa 10, 03-680 Warszawa.

Strona internetowa: www.stomatologiadzieci.pl
email: poczta@hospicjum.waw.pl
Nasz telefon: (022) 679 87 14 w godzinach 8: 00 - 16: 00

Wypozyczalnia sprzetu

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

Poradnia

~AGATOWA"

Potoznictwo i ginekologia - USG 2D, 3D, 4D
® Kardiologia prenatalna - ECHO ptodu

¢ Kardiologia dziecieca
USG - peten zakres badan dzieci i dorostych

Poradnia USG Agatowa,

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

Fundacja
Warszawskie
Hospicjum dla Dzieci

ORGANIZACJA POZYTKU
PUBLICZNEGO

ul. Agatowa 10,

03-680 Warszawa

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

fax: (0 22) 678 99 32

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

Konta bankowe:

Pekao SA

VI/Oddz. - Warszawa
33124010821111000004282080
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72124010821787000004282110
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