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od redakdji

Oddajac cesarzowi, co cesarskie

Pierwszy kwartal zbliza si¢ do konca. Dawno pozegnaliSmy si¢
z choinkami, zamilkly echa - w 2020 roku wyjatkowo ciche - sylwe-
strowej nocy, po postanowieniach noworocznych pozostalo jedynie
mgliste wspomnienie. Teraz, jak co roku, trzeba odda¢ cesarzowi, co
cesarskie, czyli rozliczy¢ sie z fiskusem. Trudno znalez¢ kogos, kto
by to czynil z rado$cia, ale jest jedna pomy$lna wiadomo$¢ - mozna
przy okazji zrobic co$ dobrego! Mozna zdecydowa¢, na jaki szlachet-
ny cel przeznaczony zostanie 1% tej ,,cesarskiej daniny”.

Zatem, jak co roku, zwracamy si¢ do Was, drodzy DarczyncyiPrzyja-
ciele Fundacji WHD, byscie swdj 1% podarowali naszym podopiecz-
nym. W 2020 roku dzieki Waszemu wsparciu w 2020 roku mogli-
$my finansowac naszg dzialalnos¢ statutowa - hospicjum domowe,
hospicjum perinatalne, kursy opieki paliatywnej dla lekarzy, Szkote
Rodzicielstwa. MoglisSmy otoczy¢ opieka 61 nieuleczalnie chorych
dzieci i ich rodziny, oferujac im pomoc medyczna, psychologiczna,
socjalng i duchowy. Kupi¢ paliwo do samochodow, ktorymi nasi pra-
cownicy dojezdzaja do ich domow, sprzet medyczny, leki, opatrunki,
srodki pielegnacyjne. Dzwiga¢ dodatkowe koszty, jakie musielismy
ponies¢, by méc dziala¢ w warunkach pandemii COVID-19.
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Bez Waszego 1% nasza dzialalnos¢ bylaby niemozliwa. Dlatego pro-

simy: gdy bedziecie wypelnia¢ swéj PIT, wpiszcie tam nasz numer

KRS - 0000097123. Dzigki temu kilkudziesieciorgu nieuleczalnie

chorym dzieciom zapewnimy Zycie pozbawione cierpienia, a ich
rodzinom spokoj i poczucie bezpieczenstwa.

Beata Bialy

Redaktor naczelna

7 4 Konsultacje psychologiczne
w hospicjum perinatalnym
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\%uwugksza
jest usmiech Kacperka

Nasze obecne zycie jest dostosowane do Kacperka - jego por karmienia,
podawania lekow i ¢wiczen. Ale to naprawde niska cena, gdy patrzy sie na
jego rozpromieniona od usmiechu buzie.

estesmy malzenstwem od szesciu lat.

Mamy cudowna cérke, Julie, ktéra
ma piec lat i jest radoscig naszego Zycia.
W sierpniu 2019 roku wizyta u gineko-
loga potwierdzila naszg nadzieje na to,
ze Julia nie bedzie juz jedynaczka. Nad-
szedl czas oczekiwania i domyslow,

Rodzinne witanie Nowego roku

czy pojawi sie braciszek czy siostra.
Comiesieczne wizyty u ginekologa po-
twierdzaly prawidlowy rozw¢j ciazy.
W listopadzie, na kolejnym spotkaniu
z lekarzem prowadzgcym, otrzymalam
skierowanie na wykonanie badania
PAPP-a [jedno z nieinwazyjnych badan

! I-o‘

nagroda’

prenatalnych stuzace do okreslenia
ryzyka wystgpienia wad genetycznych
u plodu w I trymestrze ciazy - przyp.
red.]. Wynik badania wykazal niskie
ryzyko wystapienia wad genetycznych.
W spokoju i petni nadziei oczekiwali-
$my wiec rozwigzania cigzy, przygoto-
wujac jednoczesnie naszg coreczke do
nowej roli starszej siostry.

Kolejna wizyta u ginekologa niestety
nie byla juz sielankowa. Niepokojacy
obraz z USG 1i skierowanie do kar-
diologa. Lekarzowi prowadzacemu
nie udalo si¢ w badaniu ultrasono-
graficznym dostrzec drugiej komo-
ry serduszka. Zdecydowal si¢ wiec
na konsultacje specjalistyczng. Na wi-
zyte ukardiologa uméwilismy sie w Po-
radni USG Agatowa. Po wypelnieniu
ankiety i chwili oczekiwania zaczelo sie
badanie. Pomiar gléwki i koficzyn nie
wykazal zadnych odchylen. Po zakon-
czeniu badania poproszeni zostaliSmy
0 pozostanie na terenie poradni. Po ja-
kims§ czasie zaproszono nas na kolejne
badanie USG, ale tym razem wyko-
nane juz przez kardiologa. Przebieglo
w niepokojacej ciszy. Potem kolejne
oczekiwanie i w koncu spotkanie
z psychologiem.



Rozmowa ta miala nas przygotowacé
na to, ze sielanka sie skonczyla, a nasze
dziecko moze mie¢ problemy zdrowo-
tne. Po chwili do spotkania dofaczyla
pani kardiolog, ktéra poinformowata
nas, ze dziecko ma powazng wade ser-
ca. Nazwa schorzenia, jego przyczyny,
jak réwniez mozliwe powiklania nic
nam nie méwily. Cho¢ bylismy juz
rodzicami i przeszliémy okres cigzy
i porodu, prawie nic nie wiedzielismy
o wadach genetycznych. Wszystkie te
terminy medyczne opisujgce stan na-
szego dziecka byty nam zupelnie obce!

Od pani doktor dowiedzieliémy sie,
ze wada serca naszego dziecka zazwy-
czaj nie wystepuje samoistnie, dlatego
konieczna jest amniopunkcja w celu
zdiagnozowania ewentualnych choréb
genetycznych. Skierowanie oraz umo-
wienie wizyty zalatwione zostalo od
razu przez Poradnie USG Agatowa.
Wychodzac z poradni, czuliSmy sie
przerazeni i przyttoczeni. Nasz §wiat
nagle wywrdcit sie do gory nogami.
A kazda kolejna my¢l byla smutniejsza
i bardziej przerazajaca od poprzedniej.

Wyszukiwanie w Internecie haset
zwiazanych z chorobg naszego dziec-
ka powodowalo, ze wlos jezyt sie
na glowie, a w myslach powstawaty
coraz bardziej ponure scenariusze.
Cho¢ rozmowa z psychologiem pomo-
gla nam w jakims$ stopniu przyjac ten
cios, to historie przeczytane w sieci
i nasza wlasna wyobraznia powodo-
waly strach i tzy. Pocieszali$my sie na-
wzajem i podtrzymywali$my na duchu,

|l

W szpitalu UCK WUM.

Rodzinna sesja zdjeciowa z okazji Swiat

trzymajac si¢ nadziei, ze tak naprawde
nic nie jest jeszcze przesadzone. Moze
jednak to tylko wada serca i z czasem
da sie to wszystko skorygowac? Wynik
amniopunkcji niestety pozbawil nas
reszty ztudzen. Nasze dziecko, oprocz
szczatkowej prawej komory serca, mia-
to réwniez zespét Downa. Wobec bra-
ku jakichkolwiek mozliwosci leczenia
pozostato nam jedynie czekaé na chwi-
le narodzin.

Poréd miat odby¢ sie w szpitalu klinicz-
nym im. Ks. Anny Mazowieckiej na uli-
cy Karowej w Warszawie. Oczekiwanie
nie bylo jednak monotonne, poniewaz
w miedzyczasie §wiat zostal opanowa-
ny walka z pandemig koronawirusa,
a wprowadzone obostrzenia i $rod-
ki ostroznosci skomplikowaly naszg
i tak juz nietatwg sytuacje. Problemy
z dostaniem sie na wizyte do lekarza,
brak mozliwosci odwiedzin, odwoty-
wane wizyty , a zamiast spotkan tele-
-porady. Pordd odbyl si¢ naturalnie
- mieli$my syna! Jednak bezposrednio
po porodzie trafit on na oddziat neo-
natologii gdzie z powodu probleméw
z oddychaniem przebywal w inkuba-
torze. W ciggu dwdch tygodni pobytu
w szpitalu nasz synek przeszed! tez
seri¢ badan. Potem, z powodu niskiego
poziomu plytek krwi, zostal przenie-
siony na oddzial kardiologii Uniwer-
syteckiego Centrum Klinicznego War-
szawskiego Uniwersytetu Medycznego
na ul. Zwirki i Wigury w Warszawie.

Nasz syn miat dzialajac tylko jedng ko-
more serca. Druga byla w stanie szczat-
kowym, a lekarze mieli dopiero oceni¢
szanse na jej odtworzenie. Po drodze
jednak znéw pojawito sie wiele proble-
mow. Z powodu stabej cyrkulacji krwi
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Pierwsze Swieta Kacperka

Kacper szybko si¢ meczyl, nie chciat
jes¢, bardzo czesto sie odwadnial. Za-
czal traci¢ na wadze. Spowodowalo to
opdznienia w wykonaniu kolejnych
zabiegéw. MusieliSmy zrezygnowac
z karmienia piersig na rzecz sondy. Aby
dziecko szybko odrobito stracong wa-
ge, karmienie odbywalo sie co 2 godzi-
ny przez calg dobe. Z powodu pande-
mii zakazane byly jakiekolwiek wizyty,
dlatego dyzur przy dziecku miata tylko
jedna osoba.

Byl to bardzo trudny okres. Przez obo-
strzenia szpitalne maz nie mogt by¢
obecny przy porodzie, wiec nie miat
okazji zobaczy¢ i przytuli¢ wlasnego
syna. Gdy ja opiekowalam sie Kacper-
kiem, on pracowal i zajmowat sie Julka.
Do tej pory nigdy nie rozstawalismy sie
nawet na jeden dzien, a przyszfo nam
zy¢ osobno przez pare miesiecy. Kolej-
ne zmiany lekéw i diety mialy poméc
dziecku wréci¢ do prawidlowej wagi.
Karmienie za pomocg sondy spowodo-
walo u Kacpra catkowity zanik odru-
chu potykania.

Po dwd6ch miesigcach udalo si¢ do-
prowadzi¢ naszego synka do stanu
pozwalajagcego na przeprowadzenie
cewnikowania serca. Niestety wynik
badania wykluczyt mozliwos¢ odbu-
dowy drugiej komory serduszka. Do-
datkowo dowiedzieli$my sie, ze bardzo
wysokie ci$nienie plucne wyklucza
jakikolwiek zabieg na sercu, chociazby
stabilizujacy te jedng komore. Lekarze
proponowali dalszy pobyt w szpitalu
i kolejne badania, jednak nie widzie-
li jakiejkolwiek mozliwosci pomocy
naszemu dziecku. W tym momencie

postanowilismy, ze do$¢ tej meczarni
w szpitalnych oddziatach - pora, aby
nasze dziecko zobaczylo swoj dom!

Wryjécie ze szpitala nie okazalo sie
jednak takie proste i dopiero pomoc
i opieka Warszawskiego Hospicjum
dla Dzieci umozliwita nam powrét do
domu. W dniu naszego powrotu od-
wiedzili nas pielegniarka, lekarz i pra-
cownik socjalny, ktérzy przywiezli ze
sobg najpotrzebniejszy sprzet - miedzy

innymi koncentrator tlenu, ssak oraz
sondy. Pani doktor przebadala Kacper-
ka i razem z pielegniarkg wyttumaczy-
ty, na co powinnismy zwracaé uwage.
W tym momencie dowiedzialam sie
wiecej niz przez caly pobyt w szpitalu.
Mimo ze przyjazd Kacpra do domu byt
pefen zamieszania i emocji, czulam sie
spokojna o synka. Pierwsze dni minety
nam na oswajaniu si¢ z nowg rzeczy-
wistoscig. Bylismy w stalym kontakcie
z pielegniarkami, ktore czesto nas wte-
dy odwiedzaly. Tak tez jest do tej pory.

Ze zdrowiem Kacperka bywa réznie.
Po jakich§ o$miu tygodniach musie-
lisSmy wréci¢é na szpitalny oddzial,
bo od sondy w zoladku powstaly
odlezyny. Nie mozna bylo juz jej
uzywaé, dlatego zdecydowali$my sie
na gastrostomie [PEG - przezskérna
endoskopowa gastrostomia - zabieg
polegajacy na umieszczeniu w zotadku
sondy poprzez $ciany jamy brzusznej
w celu odzywiania pacjentéw niemo-
gacych przyjmowaé pokarméw droga
doustng - przyp. red.]. Zabieg poszed!
sprawnie, ale nikt w szpitalu nie udzie-
lit nam informacji o ewentualnych
problemach z tg metodg podawania
pokarmu. W szpitalu nie zostal réw-
niez skontrolowany refluks [cofanie sie

Jesienna sesja fotograficzna. Kacperek z siostrg Julka. Autor Mariusz Nejman



tresci zoladkowej do przetyku - przyp.
red.], a mozna go bylo wyeliminowac
w trakcie tego samego zabiegu. Efekt
jest taki, Ze Kacper ma duze problemy
z przyswajaniem pokarmu i czesto
wymiotuje, przez co pojawiajg mu sie
wybroczyny na ciele.

Na co dzien karmienie Kacperka
za pomoca PEG-a bardzo ulatwia
nam funkcjonowanie, nie martwimy
sie, ze tatwo sobie go wyciagnie, a pie-
legnacja jest prosta i mimo czestych
wymiotow dziecko zjada konkretne
porcje (obecnie nawet zupki). Nie meczy
sie, ma dzieki temu regularny oddech,
co lepiej wptywa na jego i tak niskg sa-
turacje [poziom nasycenia krwi tlenem
- przyp. red.]. Kacperek ma ostabione
napiecie miesniowe, ale odwiedza nas
pani rehabilitantka z hospicjum, ktéra
pokazuje nam ¢wiczenia wspomagajace
rozwdj naszego synka.

Nasze obecne zycie jest dostosowane do
Kacperka - jego pér karmienia, poda-
wania lekow i ¢wiczen. Ale to napraw-
de niska cena, gdy patrzy sie na jego
rozpromieniong od u$miechu buzie.
Przez pandemie wizyty osob z hospi-
cjum s3 mocno ograniczone, jednak
codziennie jestesmy w kontakcie te-
lefonicznym, a w razie jakiekolwiek
potrzeby odbywa si¢ wizyta domowa,
oczywiscie z zachowaniem wszelkich
srodkéw  ostroznosci.  Pracownicy
WHD zawsze wspomagaja nas nie tyl-
ko od strony medycznej, ale takze cie-
plym stowem. Z pomoca przychodzg
nam tez rodzice [chodzi o rodzicow
pani Moniki - przyp. red.]. Wszystkim

Chrzest Swiety Kacperka

jestesmy bardzo wdzieczni. Gdy tylko
nadarza sie okazja, robimy duzo zdje¢,
by uwieczni¢ wszystkie chwile, ktére
spedzamy wspdlnie, by mie¢ do czego
wraca¢ wspomnieniami, ogladajac ro-
dzinny album.

Prawda jest taka, ze opieka nad cho-
rym dzieckiem jest duzym wyzwa-
niem. Cho¢ Kacper dzielnie znosi trud
choroby i obdarowuje nas swoja

)

7

Kacperek odpoczywa po cewnikowaniu serca

radoécig i cieplem, codziennosc to cigz-
ka praca i ciagla obawa o kazdy na-
stepny dzied. W takich chwilach nie-
oceniona wrecz jest pomoc i wsparcie,
jakie otrzymujemy od ludzi, dla ktd-
rych Warszawskie Hospicjum dla Dzie-
ci jest nie tylko pracg, ale i misjg.

Monika i Jakub Choiriscy,
rodzice Kacperka

Kacperek urodzit sie
24.04.2020r.

Choruje na zespé6t Downa
i wrodzone wady rozwo-
jowe serca.

Pod opieka WHD byt

od lipca 2020

do 4 marca 2021.

Tuz przed oddaniem
niniejszego numeru do
druku Kacperek odszedt.
Pozegnalismy sie z nim
4 marca.
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W czerwcu 2021 r. Filipek skonczy 14 lat. Kiedy spojrzymy na mlodego chlop-
ca o jasnych, niebieskich oczach, ktory czesto si¢ usmiecha, nie pomyslimy
o chorobie, jakiej na co dzien doswiadcza.

Filipek urodzit si¢ jako zdrowe dziec-
ko i do 19. miesigca zycia rozwijal
sie podobnie jak réwiesnicy. Mowit,
wspaniale chodzil, a nawet biegal. Za-
czelo si¢ nagle — od braku koordynacji

Usmiech Filipka

i niemocy utrzymania réwnowagi.
Pobyty w kilku szpitalach w Polsce,
pomimo wysitkow lekarzy, nie po-
zwalaly na jednoznaczng diagnoze.
Tymczasem stan

1
<238

zdrowia Filipka

gwaltownie si¢ pogorszyl. Po wielu
badaniach i konsultacjach lekarskich
ustalono, ze Filip choruje na lekoopor-
ng encefalopatie padaczkowsg o nieusta-
lonej przyczynie. Do dnia dzisiejszego
trwajg poglebione badania, ktore by¢
moze odpowiedza na podstawowe py-
tanie dotyczace zrodia choroby.

Od 2013 roku Filipek jest odzywiany
przez gastrostomie, czyli bezposred-
nio do zotadka. Choroba odebrata mu
zdolno$¢ chodzenia, mowy, utrzyma-
nia glowy oraz ogdlnego poruszania
sie. Obecnie moje dziecko jest calkowi-
cie bezwladne i zalezne od 24-godzin-
nej opieki.

Szpital

Dni, tygodnie i miesigce spedzone
w szpitalnych salach to temat na calg
ksiazke, gdyz w kilku zdaniach nie spo-
s6b opisa¢ emocji, doswiadczen i histo-
rii walki o zdrowie Filipka. Los zmusza
nas do ciagltych powrotéw do miejsc,
ktore uczg pokory... Niektdre szpitale
znamy jak wlasny dom.

Ostatni pobyt na Oddziale Neuro-
logii Instytutu Matki i Dziecka byl
pefen emocji i cierpienia. Liczba




uogolnionych napadéw padaczkowych
(tzw. duzych) w ciagu doby przekracza-
ta nawet sto. Trzy miesigce ciaglej ho-
spitalizacji, a kazdy dzien naznaczony
bolem, bezsilnoscig i strachem o zycie
jedynego dziecka. W pewnym momen-
cie okreslono jego stan jako skrajnie
ciezki. Pomimo staran lekarzy - po-
dawania coraz to nowych lekéw prze-
ciwpadaczkowych, sterydéw, a takze
cigglych zmian ich dawek, kroplowek
z antybiotykami i lekamiprzeciwbolo-
wymi, zastrzykow, inhalacji, tlenotera-
pii - napadéw nie udato sie powtrzymac.

Ostatnig szansg byl zabieg kalozotomi,
polegajacy na catkowitym rozdzieleniu
obu pétkul mézgowych, tak by napady
uogolnione z utratg $wiadomosci stra-
cily na cigzkosci, liczbie i sile. Opera-
cja przeprowadzona przez zespol prof.
M. Roszkowskiego i dr P. Daszkie-
wicza z Centrum Zdrowia Dziecka
w Warszawie pozwolita na opanowa-
nie napadow, a po 48 godzinach na ich
calkowite ustapienie. Filipek po diu-
gich trzech miesigcach mogt wreszcie
wréci¢ do domu. W tym czasie, mimo
zwiekszenia kalorycznosci jedzenia,
stan padaczkowy zagrazajacy zyciu po-
chlonal niewyobrazalnie duzo energii
i sily - Filipek schudl o blisko 1/3 do-
tychczasowej masy ciala.

Hospicjum

Od czerwca 2020 r. synek znajduje sie
w domu pod opiekg Warszawskiego
Hospicjum dla Dzieci. Dzigki statemu

Na wakacjach z mama

Powitanie wiosny

kontaktowi z lekarzami, pielegniar-
kami, rehabilitantami, psychologami
oraz kapelanem Filipek ma opie-
ke na najwyzszym poziomie, a my

wsparcie w codziennej walce z jego
chorobg. Weczesniej, co z przykroscia
nalezy podkresli¢, gdy Filipek miat
powazne infekcje czy zapalenia pluc,
lekarze z rodzimej przychodni od-
mawiali przyjazdu i zbadania dziecka
na miejscu, domagajac sie, bySmy to my
udawali si¢ do nich. Dzi$§ pracownicy
Hospicjum przyjezdzaja do domu Fi-
lipka, wpierajg nasza prace i niosg duzg
pomoc.

Choroba nie odpuszcza i kazdego dnia
trzeba walczy¢. Filipek rosénie, coraz
wiecej rozumie, dojrzewa, poznaje
$wiat na lezaco, najczesciej z wozka,
naszych kolan i 1dzka, w catkowitej
niemocy, bezwladny, bezbronny. Usta
coraz rzadziej czestuja $wiat usmie-
chem, a duze, niewinne oczy staja sie
przygaszone, zamyslone i opuchniete.
Smutnym spojrzeniem pytaja: Dlacze-
go? Jednak sg pytania, na ktére niestety
nie znamy odpowiedzi.

Zycie calej rodziny dostosowane jest do
rytmu dobowego dziecka. Codzienna

Kwartalnik Fundacji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci nr 1(95) marzec 2021r.
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Mamaisyn

pielegnacja to ciaglta praca. Filipek
dostaje leki trzynascie razy na dobe
- pierwszg dawke o 6 rano, a ostatnig
o potnocy. Dodatkowo konopie me-
dyczne, witaminy oraz suplementy.
Codzienne czynnoéci pielegnacyjne
obejmuja m.in.: bardzo czeste od-
sysanie gornych drég oddechowych
ssakiem medycznym, inhalacje, od-
powiednie ukladanie ciala ze zmiang
pozycji ulozenia (w tym pionizacja),
terapie z uzyciem asystora kaszlu
i oklepywaniem, fizjoterapie, dbanie
o higien¢ jamy ustnej (Filipek nigdy
nie mial prochnicy!), wielokrotne
zmiany pieluchomajtek i oczywiscie
kapiel i masaz migéni catego ciata.

Pomigdzy koniecznymi zadaniami
znajdujemy czas na nauke, zabawe
i czytanie ksigzek - ostatnio czytaliémy
»Przypadki Robinsona Crusoe” - Filip
byt zachwycony...

Zycie

Choroba coraz rzadziej wypuszcza
nas z domu i nie pozwala na dluzsze
wycieczki i podroze. Miesnie, stawy,
kosci bolg mocniej. Zalegania gestej
wydzieliny to juz codziennos¢. Kazdy
nastepny rok odbiera sity, dziecko staje
sie stabsze, szybciej si¢ meczy, dluzej
regeneruje. Codziennie toczymy nie-
réwng walke, szukamy u$miechu tam,
gdzie sg 1zy.

Kazdy wyjazd, a nawet wyjscie na spa-
cer do pobliskiego lasu, to wielka wy-
prawa. Poza wozkiem trzeba zabra¢
sprzet medyczny, leki, pieluchomajtki,
jedzenie itp. Mimo to przed pandemig

i operacja udawalo si¢ nam czasem
wyjecha¢ na jednodniowg wycieczke
do ciekawych miejsc oraz malowni-
czych zakatkéw Polski, a raz do roku,
we wrzeéniu, na tygodniowy pobyt

W wakacyjnym nastroju

nad naszym pieknym morzem, gdzie
Filipek oddychal morskim powietrzem
pelnym leczniczego jodu.

Dziekujemy zespotowi Warszawskiego
Hospicjum dla Dzieci za to, Ze z nami sg
i nas wspieraja w tym trudnym czasie,
gdy znosimy to, czego znies¢ si¢ nie da.
Potraficie wesprze¢ modlitwg, stowa-
mi, doda¢ otuchy. Usmiech Filipka to
nasz najwiekszy prezent, ma cudowng
moc uszczedliwiania. A jego uzdrawia.

Iwona Twardowska,
mama Filipka

I Filipek urodzit sie

| 14.06.2017.

1 Choruje na encefalopatie
I padaczkowa.

: Pod opieka WHD jest od
I czerwca2020r.
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O hospicjach perinatalnych méwilo si¢ ostatnio sporo. Jednak w zalewie me-
dialnych informacji cz¢sto mozna dostrzec brak rzetelnej wiedzy, czym na-
prawde jest hospicjum perinatalne, komu i w jaki sposéb pomaga. O tym, jak
dziala Warszawskie Hospicjum Perinatalne, takze w trudnym okresie pande-
mii, opowiada pracujaca w nim psycholog, Dominika Maksiewicz.

Ciqia to stresujacy czas dla wigkszo-
$ci wspolczesnych kobiet. Latwy
dostep do informacji, mozliwo$¢ ana-
lizowania wynikéw badan w Interne-
cie sprawiaja, ze przyszle mamy zyja
w sporym napieciu. Szukaja na stro-
nach www informacji, ktére je uspo-
koja, a osiagaja skutek zgota przeciwny.

Czesto sprzeczne komunikaty wywo-
tuja u nich uczucia zagubienia, bezrad-
nosci i leku nierzadko wigkszego niz
ten, ktory towarzyszyl im przed sie-
gnieciem do Internetu. Na stronach in-
ternetowych mozna znalezé wszystko.
Sg tam madre wypowiedzi, artykuly
pisane przez ekspertéow w danej

Prof. Joanna Szymkiewicz-Dangel i psycholog Dominika Maksiewicz

podczas konsultacji

phaifalne

“

dziedzinie, ale i przez pseudonaukow-
cow czy pseudopsychologow, ktorzy
pisza, krotko méwigc, bzdury. Tu po-
jawia si¢ problem: jak odrézni¢ bzdury
od warto$ciowego tekstu na temat wady
naszego dziecka? Odpowiedz jest tylko
jedna: zapyta¢ lekarza! Po prostu. A on
nam powie, jakie strony internetowe sg
warte przejrzenia i gdzie znajdziemy
rzetelne informacje.

Kobiety, czesto §wiadome mozliwosci
wystapienia wady u plodu, pozostajg
w duzym napieciu przez wigksza czesé
cigzy. Kazda wizyta u lekarza, kazde
badanie USG wywoluje stres, smu-
tek, a przede wszystkim strach przed
uslyszeniem niepomyslnej diagnozy
dotyczacej nienarodzonego dziecka.
Czgé¢ pan wychodzi z naszego gabi-
netu us$miechnieta, okazuje sie bo-
wiem, ze dziecko nie ma zadnej wady
i cigza przebiega prawidlowo. Niestety
wiekszo$¢ pacjentek dowiaduje sie od
prof. Joanny Szymkiewicz-Dangel,
ze dziecko nie rozwija sie prawidfowo.
Przekazuje ona najtrudniejsze dla nich
wiadomodci, jest pelna wspdlczucia
i troski, zaréwno wzgledem mamy,
jak i nienarodzonego dziecka. Zawsze
mowi prawde. Wielu rodzicéw, mimo
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ciezkiej diagnozy plodu, odczuwa ulge.
Bo w koncu kto$§ odwaznie i konkretnie
powiedzial, co sie stanie z dzieckiem
po urodzeniu lub jeszcze w cigzy, i do-
kfadnie wytlumaczyt, na czym polega
wada.

Ciaza w dobie pandemii

W marcu 2020 roku wirus SARS-
-CoV-2 rozprzestrzenial si¢ w Polsce
tak szybko, ze wprowadzono szereg
ograniczen, ktore zaklocily wiele
aspektéw zycia gospodarczego i co-
dziennego. Swiat jakby sie zatrzymat,
a my musieliémy szybko odnalez¢ sie
w nowej sytuacji. Szybko, bo porodéw
nie da sie zatrzymac¢, diagnostyki wad
plodu nie mozna robi¢ przez telefon,
a ciazy nie da sie powiedzieé: ,,Stop!
Przeczekaj pandemie.”

By zapobiec zamknieciu poradni USG
w razie choroby jednej osoby, podzie-
lono nas na dwie ,,druzyny” skladaja-
ce sie z lekarza, sekretarki medyczne;j,
asystentki i psychologa, ktére nie spo-
tykaly sie ze soba. Miedzy pracg jed-
nego i drugiego zespolu gabinety byty
ozonowane.

Zmienila si¢ nie tylko struktura per-
sonelu, ale takze zasady obowigzujace
podczas wizyt w Warszawskim Ho-
spicjum Perinatalnym i Poradni USG
Agatowa. Pacjentki wypelniaja an-
kiety, w ktérych deklaruja, czy mialy
stycznos¢ z osoba chora, czy pojawily
sie u nich objawy infekeji itp. Ojco-
wie dzieci maja osobng poczekalnie,
a w poczekalni gléwnej moga przeby-
waé najwyzej trzy pacjentki. Zaréwno
pracownicy, jak i pacjentki zobligowa-
ni s do noszenia maseczek podczas
badania USG i rozmowy z lekarzem
i psychologiem. Kazdemu mierzona
jest temperatura. Przy wejsciu do Po-
radni zainstalowano dozownik plynu
dezynfekujacego. Wszystkie te zasady
dotyczace pacjentek obowigzuja do
dzis. Dzieki tym sprawnym dziataniom
udalo nam si¢ utrzyma¢ cigglo$¢ ba-
dan i hospicjum perinatalne nie bylo
zamKkniete przez koronawirusa na ani
jeden dzien!

Przez caly rok 2020 bardziej niz zwykle
skupiatam si¢ na tym, ze wérdd na-
szych pacjentek sg kobiety, ktdre przez
pandemie stracily zrédlo dochodu. To
panie, ktorych mezowie zostali zwol-
nieni z pracy, kobiety, ktére opiekuja

T |

Dominika Maksiewicz

si¢ swoimi dzie¢mi na okraglo przez
calg dobe, bo zamknieto szkoty, przed-
szkola i uczelnie. Wszystkie te elemen-
ty skladaja sie na wzrost poziomu leku
i stresu u przysztych mam.

Mimo pandemii, mimo zamkniecia
szpitali dla odwiedzajacych, mimo za-
wieszenia porodéw rodzinnych panie
bedace pod opieka Poradni USG Aga-
towa dobrze radzily sobie z zaistnialg
sytuacja. Mysle, ze spora w tym zastuga
hospicjum perinatalnego. Dlaczego?
Juz ttumacze.

Pacjentki trafiajg do nas zwykle okoto
20. tygodnia cigzy (4. lub 5. miesigc).
Wiedzg juz, ze ,co$ jest nie tak”, le-
karz prowadzacy powiedzial, ze ,co$
go niepokoi”, wystal do specjalisty.
Zatem zwykle nie jest to pierwszy raz,
kiedy dowiadujg sie o chorobie ptodu.
Profesor bada dokladnie, wiec dtugo.
Podczas badania zwykle milczy. Po-
tem rodzice sa proszeni do osobnego
gabinetu - tutaj juz mogg by¢ razem.
Na spotkanie z nimi przychodzi pro-
fesor Joanna Szymkiewicz-Dangel (lub
inny lekarz Poradni) i psycholog, by
omoéwi¢ z rodzicami wynik badania.
Nastepnie lekarz wychodzi, a swoja
prace zaczyna psycholog.

Moim zadaniem jest wsparcie pacjen-
tek. Kazda przyszla mama, po wystu-
chaniu diagnozy, potrzebuje infor-
macji. Na poczatku gléwnym i czesto
jedynym pytaniem kottujagcym sie
w glowie jest ,,Co dalej?”

Informuje pacjentki o drodze, jaka
maja przed sobg. Jaka role teraz bedzie
pelnit lekarz prowadzacy, a jaka dok-
tor ze szpitala w ktérym zaplanowany
zostanie pordd. Jesli dziecko ma wade
serca, omawiam trzy osrodki kardio-
chirurgiczne w Polsce (L6dz, Krakéw,
Warszawa), przekazuje informacje
o fundacjach czy stowarzyszeniach
dzialajacych na rzecz dzieci z podobna
wada. Opisuje tez procedury panujace
w szpitalach w okresie pandemii ko-
ronawirusa. Zapewniam o swojej do-
stepnosci przez caly czas ciazy, a takze
po porodzie.

Podczas pierwszego spotkania do-
minujg intensywne emocje, cza-
sem nie ma przestrzeni na to,
by dotyka¢ jakiegokolwiek tematu
poza tym, co teraz pacjentka ma zro-
bi¢, dokad si¢ uda¢. Drugie spotkanie,
zwykle do§¢ dlugie, pozwala nam
porozmawia¢ o leku, najwigkszych
obawach, o tym, jak sobie rodzice ra-
dza z napieciem, czy rodzenstwo wie,
jak wyglada sytuacja. Rozmawiamy
tez o $mierci i umieraniu. Pacjentka
zwykle otwiera si¢ na tyle, ze moge
udzieli¢ jej wsparcia w obszarze leku
zwiazanego z porodem i tak zwanym
czasem okoloporodowym. Na trzecim
spotkaniu rozmawiamy juz o przygoto-
waniach do porodu, do leczenia dziec-
ka, do nieobecnos$ci w domu w trakcie
tego leczenia. Gdy w gre wchodzg wa-
dy letalne, omawiamy réwniez temat
$mierci dziecka, pozegnania, zachowa-
nia pamigtek, pochowku. To jest mo-
ment, w ktérym informuje rodzicow



Lek. Adam Kolegnik w Poradni USG Agatowa

o istnieniu grup wsparcia. Zapewniam,
ze osoby bedace w tej grupie majg
podobne do$wiadczenia.

Zazwyczaj na tym etapie cigzy rodzice
pogodzili si¢ juz z faktem, ze ich dziec-
ko jest chore. Natomiast pojawia sie
strach przed porodem. Rodzice, u kto-
rych dziecka nie zostala zdiagnozo-
wana zadna choroba, oczekujg porodu
z niecierpliwoscig. Jesli nawet w trakcie
cigzy duzo czytali o mozliwosci wysta-
pienia wad u plodu, spodziewajg sie,
ze gdy w koncu wezma w ramiona swo-
je dziecko, poczujg ulge, skonczy sie na-
piecie. Ale dla rodzicow dzieci z War-
szawskiego Hospicjum Perinatalnego
pordd jest momentem duzego kryzysu,
bo wlasnie wtedy dziej sie rzeczy ciez-
kie, trudne. A najtrudniejsza z nich, to

Czy wiesz ze...

W roku 2020 w Warszawskim Hospicjum Perinatalnym udzielono

$mier¢ dziecka.

By przygotowa¢ rodzicéw do narodzin
ciezko chorego dziecka, od 2018 roku
Warszawskie Hospicjum Perinatalne
prowadzi tzw. Szkole Rodzicielstwa.
Jest ona kierowana do par, ktore wie-
dza juz o wadzie ich nienarodzonego
dziecka. W czasie pandemii Szkota Ro-
dzicielstwa odbywa sie w formie zaje¢
online, prowadzonych przez polozona,
psychologa, lekarza ginekologa-po-
toznika, neonatologa, fizjoterapeute.
W ich trakcie mozna poznaé odpowiedz
na wiele nurtujgcych pytan. To wazna
forma wsparcia, réwniez dlatego, ze na-
sza Szkola stanowi miejsce, gdzie spo-
tykaja sie rodzice o podobnych, trud-
nych do$wiadczeniach.

Maria*

749 konsultacji psychologicznych.

Zdiagnozowane wady to w wiekszosci:
 izolowane wady serca ptodu: 387 konsultaciji,

- zespoty genetyczne: 193 konsultacje ( w tym letalne zespoty genetyczne -
Zespot Edwardsa oraz Zespét Patau: 72 konsultacje).

Diagnozowano takze wady uktadu kostnego, moczowego,nerwowego, i inne.
Obecnie w ramach Warszawskiego Hospicjum Perinatalnego, poza prof. Joanna
Szymkiewicz-Dangel, przyjmuija takze lekarze: Adam Kolesnik, dr Joanna Kuran-

-Ohde, Agnieszka Grzyb oraz dr Pawet Wtasienko.

Na poczatku marca Maria przyszla
na rutynowe badanie USG, byta w 31.
tygodniu ciazy. Wiedziala, ze jej c6-
reczka ma trisomie 13, ze to wada letal-
na. Uczestniczyla w ostatniej stacjonar-
nej Szkole Rodzicielstwa (jeszcze przed
pandemiy), wiedziala, Ze moze doj$¢ do
zgonu wewnatrzmacicznego, ale kiedy
profesor Szymkiewicz-Dangel poinfor-
mowala jg, ze serduszko malej juz nie
bije, byta w szoku. Przez tzy powtarza-
ta, ze czula jej ruchy, kiedy siedziala
w poczekalni. Dolaczyt do nas maz Ma-
rii i rozmawiali$my. Dtugo. Zaczeli$my
razem planowaé pordd. Najtrudniejsze
w tym wszystkim bylo to, ze zaden
szpital nie chcial wyda¢ zgody na to,
by maz Marii mégt uczestniczy¢ w po-
rodzie. Z kazdego szpitala, do ktdrego
dzwonitam, dostawalam odpowiedz,
ze,nawet ksigdz nie moze wejs¢”. Maria
urodzila sama. Miala przy sobie wspa-
nialg polozna, ale nie byla ona w stanie
zastgpi¢ wsparcia meza. Dwa tygodnie
po pogrzebie dziecka Marii zadzwoni-
tam do niej. Odebrat maz. Powiedzial,
ze zona dochodzi do siebie, porodu nie
wspomina Zle, Ze z nami przygotowa-
ta si¢ do $mierci dziecka i dzieki temu
moze si¢ jeszcze Smiac.

Dominika Maksiewicz, psycholog
Warszawskiego Hospicjum
Perinatalnego

*  Imie bohaterki historii zostalo
zmienione.
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Rozeshdiie

z Blizniaczkami

Dzisiaj juz wiemy, jak bardzo boli strata. Ale wiemy tez, ze czas powoli leczy
rany. Cho¢ dziewczynek z nami nie ma, na zawsze beda naszym najpiekniej-
szym wspomnieniem i zostang w naszych sercach. Powoli musieli$my sie na-

uczy<¢ Zy¢ na nowo.

Nasza historia zaczeta sie 5 listo-
pada 2019 r, kiedy wraz z me-
zem zrobilismy test cigzowy i wynik
okazal si¢ pozytywny. To byla nasza
pierwsza cigza. Na poczatku bylismy
troszke zaskoczeni i przejeci, ale tez
bardzo szczedliwi. Znalezlismy lekarza

Jagdédka w brzuchu mamy

prowadzacego i 13 listopada (w 6. ty-
godniu) pojawiliSmy sie na wizycie,
u pana doktora, ktéry mnie przebadal
i stwierdzil, Ze cigza rozwija si¢ prawi-
dlowo. Dostali$my skierowanie na ba-
dania i mieli$my si¢ pojawi¢ na kolejnej
wizycie.

Mijaly tygodnie, nic zlego sie nie dzia-
lo, cigza rozwijala si¢ tak jak powinna
i nic nie wskazywalo na to, co niedtugo
mialo si¢ wydarzy¢. Kolejna wizyta -
9. tydzien - ciaza prawidlowa. 10 stycz-
nia (14. tydzien) zaczelam krwawic.
Nie tracgc czasu, wraz z me¢zem wsie-
dliSmy do samochodu i pojechalismy
do szpitala na oddziat ginekologiczno-
-polozniczy, zeby niezwlocznie spraw-
dzi¢, co si¢ dzieje i czy z naszym dziec-
kiem wszystko jest w porzadku.

Powitanie Blizniaczek

Byt piatek po potudniu, na oddziale byt
juz tylko lekarz dyzurujacy. Zostatam
dokladnie przebadana, wykonano nam
USG. Okazalo sie, ze przyczyng krwa-
wienia byl malenki krwiak, ktéry miat
sie po jakims§ czasie wchiongd. Jednak,
ku naszemu zaskoczeniu, ustyszeliémy
jeszcze jedna wiadomo$¢, w ktéra nie
moglismy uwierzy¢. Naszemu dziecku
nic nie grozilo, ale podczas wykonywa-
nia USG lekarz stwierdzil, ze pod ser-
cem nosze¢ nie jedno, a dwdjke dzieci!
Pamietam, jak spojrzelismy wtedy
na siebie z mezem, myslac, ze lekarz
moze Zartuje, probujac nas w jakis
sposob rozbawié, poniewaz widzial, jak
mocno bylismy przejeci i przestraszeni



calg sytuacjg. Jednak lekarz byt catko-
wicie powazny. A my naprawde spo-
dziewali$my sie dwojki dzieci. Poptaka-
liSmy sie wtedy z podwdjnego szczescia
iz tego, ze za kilka miesiecy bedziemy
trzymac na rekach nasze dzieci.

Wrdciliémy oboje do domu, ciagle nie
dowierzajac. Weekend mingl na plano-
waniu wydatkow, zastanawianiu sie
nad wyprawka dla naszej dwdjki i wy-
bieraniu imion dla naszych blizniakéw.
Na szczedcie kolejng wizyte u lekarza
prowadzacego w poradni mielismy
15 stycznia, wigc spokojnie do niej
dotrwali$my, cieszac sie, ze znéw zbada
nas lekarz, zrobi USG, zobaczymy na-
sze dzieci i bedziemy spokojniejsi, gdy
dowiemy sie, Ze nic im nie grozi, a cigza
przebiega prawidtowo.

Pozegnanie z Pola

W koncu przyszedt czas umodwionej
wizyty. Weszlismy do gabinetu pana
doktora, ktory sprawdzit wyniki zle-
conych wczesniej badan, zrobit USG
i powiedzial, ze zaczniemy od pierw-
szego dzidziusia, ktérego nam poka-
zal. Nieco pdiniej popatrzyl na nas
i powiedzial, ze bardzo mu przykro,
ale u naszego drugiego dziecka nie ma
tetna i Ze zmarlo. Prébowal nas pocie-
szaé, ze bardzo czesto tak zdarza sie
w ciazach bliZzniaczych, poniewaz sg
obarczone duzym ryzykiem. Nic nie
dalo sig zrobic.

Wyszliémy z gabinetu. Nadal nie do-
wierzali$my - jak to mozliwe? Przeciez
wszystko przebiegalo bez komplika-
cji. Wiec dlaczego? Poprositam meza,
zeby$my udali si¢ do jeszcze jednego
lekarza. Moze to jednak nieprawda,
moze nasz doktor si¢ myli! Wcigz mia-
tam ztudna nadzieje, ze to jakis fatalny
bad, i do konca nie dopuszczatam do
siebie tej mysli. Wierzylam, Ze jeszcze
nic straconego. Nam nie moglo si¢ to
przeciez przytrafi¢! Bo niby dlaczego
akurat nam? Jakiez to niesprawiedli-
we — dowiedzie¢ si¢ o byciu rodzicami
dwojki dzieci, a kilka dni pdzniej
o $mierci jednego z nich!

Pojechalismy jak najszybciej na wizyte
prywatng do kolejnego lekarza. Jednak
i on nie miat dla nas dobrych wiesci.
Potwierdzit $mier¢ dziecka. Nasza
Pola zasneta w brzuszku i odeszta od
nas na zawsze. Wrocilismy do domu.
Wyplakalismy chyba wszystkie Izy.

Czekajac na narodziny

Przeszliémy moment zatamania, zalu,
ztosci, gniewu. ZadawaliSmy setki
pytan, na ktére nie bylo odpowiedzi.
Analizowali$my sytuacje. ByliSmy tacy
slabi i zagubieni. Ale przeciez pod ser-
cem nositam jeszcze drugie dziecko!
Musielismy sie natychmiast pozbierac.
Otrze¢ tzy. Przesta¢ ptaka¢. Rozmyslaé.
Musieliémy by¢ silni. Nie bylo innej
mozliwosci W tym trudnym czasie
musieliémy by¢ dla siebie oparciem.
Walczy¢ dla siebie i dla Jagodki, ktora
zyla i rozwijata si¢ prawidlowo. Nie
moglismy by¢ stabi, bo ona to czuta.
Nie mogliémy nawet ptakaé. Musieli-
$my wzig sie w gars¢, tak by nie stracié
drugiego dziecka. Sile i checi do walki
dawata nam Jagodka.

Oczekiwanie na Jagodke

18 stycznia wybrali$my si¢ pochodzi¢
po sklepach, zeby chociaz na chwilke
odcia¢ sie od rozmyslan i zajaé glowe
czym$ innym. Po powrocie do domu
znéw zakrwawitam. Kolejna wizyta
na oddziale w szpitalu. Tym razem
zostawiono nas na obserwacji do
21 stycznia. Poronienie zagrazajace.

Balam sie, ze tym razem stracimy
i drugie dziecko. Dostawalam leki
i kroplowki. Jednak nasza Jagodka byla
bezpieczna. Wypisano nas do domu.
Po powrocie praktycznie caty czas leza-
tam, a maz zajmowat sie domem, pracg,
psem, zakupami. Robiliémy wszystko,
zeby donosi¢ cigze do konca.

29 stycznia znéw pojawilismy sie
u lekarza prowadzacego. Nic zlego sie
nie dzialo. Brzuszek powoli sie powiek-
szal, Jagodka rosta i wszystko wydawa-
to sie by¢ w porzadku. 12 lutego wybra-
lismy si¢ na prywatng wizyte lekarska
na tzw. USG poldwkowe, zeby wszystko
mie¢ pod kontrolg i nie martwi¢ sie
o zdrowie dziecka. Wyniki byty prawi-
dtowe. Nasze dziecko rozwijalo si¢ bez
zadnych odchylenn od normy. Jednak
lekarza zaniepokoil powiekszajacy sie
w bardzo szybkim tempie obwdd brzu-
cha i znacznie powiekszajaca si¢ ilo§¢
wdd ptodowych. Na kolejna wizyte ka-
zal zglosic sie 26 lutego.

Dzien wizyty. Ogromna ilo$¢ wéd plo-
dowych, podejrzenie zespolu TRAP
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Zanim przyszedtem na swiat

[zespot odwrdconego kierunku prze-
plywu krwi - od ang. twin reverse
arterial perfusion - rzadki zespot wad
wrodzonych spotykany w cigzach wie-
loplodowych - przyp. red.], oraz kilka
innych rzeczy, ktére budzity niepokd;.
Dostaliémy skierowanie na konsul-
tacje u innego specjalisty ginekologii
i poloznictwa. Nastepnego dnia poje-
chalismy na konsultacj¢. Badania byty
dtugie i bardzo dokladne. I tym razem
lekarz nie mial dla nas dobrych wiesci.
U Jagédki wykryto powazne wady za-
grazajace jej zyciu. Zwigkszona iloé¢
wdd plodowych, zwiekszony kat serca,
ubytek w przegrodzie, zastawka z ma-
sywna niedomykalno$cia, wspdlny pien
tetniczy oraz zespél TRAP. Bylismy
zdruzgotani. Lekarz konsultujacy nie
byt jednak specjalisty pediatrii i kar-
diologii. Wystal nas wiec niezwlocznie
do specjalistycznego osrodka zajmuja-
cego sie wadami prenatalnymi.

Opieka w Poradni USG Agatowa
Cho¢ mieszkamy w malym miescie,
a do Warszawy mamy 5 godzin jazdy
samochodem, 3 marca 2019 r. wybrali-
$my sie na konsultacje do Poradni USG
Agatowa, majac nadzieje, ze specjali-
$ci, ktérych spotkamy, beda w stanie
pomoc naszej Jagédce. Ze moze to nie
wyrok, nie ostateczno$¢? Moze jednak
wady wykryte u naszego dziecka nie be-
da zagraza¢ jej zyciu? Moze specjalici
zastosujg jakie§ nowoczesne metody le-
czenia, ratujgc zdrowie i zycie Jagodki?
Gdy dotarlismy na miejsce, zglosilismy
si¢ do rejestracji. Pracujace tam panie
porozmawialy z nami zyczliwie i staraly
sie by¢ pomocne. Uzupelnilismy doku-
menty i czekaliémy na swoja kolej.

W konicu poproszono mnie do gabinetu
i zbadano. Naszym lekarzem konsultu-
jacym, byla dr Joanna Kuran-Ohde,
specjalista poloznictwa i ginekologii.
Podczas wykonywania bardzo szcze-
golowych i doktadnych badan USG
dolaczyla do nas prof. Joanna Szym-
kiewicz-Dangel, specjalista kardiologii
i pediatrii. Wraz z mezem ucieszyli-
$my sie, ze tak wybitna pani profesor
bedzie przeprowadza¢ u nas badanie.
Mieli$émy nadzieje, Ze moze ona bedzie
dla nas miata pocieszajace informacje.

USG - narzedzie pracy lekarzy z Agatowej

Na prézno! U naszej coreczki stwier-
dzono wspdlny pien tetniczy z dys-
plastyczng zastawka i masywna nie-
domykalnoscig, przerwany tuk aorty,
powiekszenie i nieprawidlowy kat serca
oraz masywne wielowodzie.

Po badaniu poproszono nas do gabinetu
na rozmowe, w ktorej brata udzial prof.
Dangel, doktor Joanna Kuran-Ohde
i psycholog Dominika Maksiewicz.
Przekazano nam wyniki konsultacji.
Ustyszeliémy najgorsze i najstraszniej-
sze informacje, jakie moze uslyszec
rodzic: wada serca naszej coreczki jest
najciezsza wadg i nie ma zadnej mozli-
wosci skutecznego leczenia kardiochi-
rurgicznego. Nasza Jagodka byla nie-
uleczalnie chora. Od samego poczatku
pani profesor i reszta personelu byli
z nami zupelnie szczerzy. Niczego nie
ukrywali. I cho¢ zawsze ze wszystkich
sit i z calego serca do samego kornca
walczg o kazde poczete Zycie, nigdy nie
poddajac sie w swojej walce, otwarcie
powiedzieli nam, ze zycia naszej c6-
reczki nie da si¢ uratowac.

Rozmawiano z nami bardzo diu-
go. W tej tragicznej sytuacji starali
sie otoczy¢ nas szczegélng opieka,
serdecznoscig, cieplem, dobrocig.




Prof. Joanna Szymkiewicz-Dangel w trakcie badania

Okazano nam wspélczucie, wyrozu-
mialo§¢, troske o nas. Pani profesor
wraz z reszta personelu zadbala
i to, aby nasze dziecko do same-
go konca bylo traktowane god-
nie i z szacunkiem. Dzieki ich
zaangazowaniu i szczegolnej opiece
moglismy sie czu¢ bezpiecznie. Dzieki
ich wsparciu zrozumieli$my, Ze na prze-
kér wszystkiemu najwazniejsze jest
walczy¢ godnie.

Podwadjne pozegnanie

Jagbédka nie wywalczyla sobie zycia,
ale wszyscy starali sie walczy¢ o nig
i o nas. Musieliémy znalez¢ szpital,
w ktorym odebrano by nasz po-
réd i dziewczynki mogltyby przyjs¢
na $wiat. Jednak zaden szpital w po-
blizu naszej malej miejscowosci nie byt
przygotowany na tak specyficzny
poréd obarczony duzym ryzykiem,
komplikacjami i powiklaniami. W tej
sytuacji najwiekszg role odegrata nasza
psycholog, Dominika Maksiewicz, oraz
pani profesor Dangel, ktore znalazly
dla nas odpowiedni szpital i skierowaty
nas do niego. Gdyby nie wielkie zaan-
gazowanie, che¢ niesienia pomocy i ich
ogromne serce, nasza sytuacja w tej
calej tragedii, jaka nas spotkata, skon-
czylaby sie dla nas jeszcze gorze;.

Nasze dziewczynki przyszty na $wiat
12 marca 2019 r. w Szpitalu Bielanskim
im. ks. Jerzego Popietuszki w Warsza-
wie. Wiem, ze w innym o$rodku utra-
citabym macice i szanse na urodzenie
w przyszloéci kolejnego dziecka. Dzigki
Dominice Maksiewicz wraz z mezem
dowiedzielismy sie takze, jakie pra-
wa przystuguja nam po stracie dzieci.
Jestesmy jej za to ogromnie wdzigczni,

bo dzieki tym informacjom moglismy
zabra¢ nasze dziewczynki do rodzinne-
go miasta, zarejestrowa¢ w USC i god-
nie pochowac.

Dzisiaj juz wiemy, jak bardzo boli
strata. Ale wiemy tez, ze czas powoli
leczy rany. Cho¢ dziewczynek z nami
nie ma, na zawsze beda naszym naj-
piekniejszym wspomnieniem i zostang
w naszych sercach. Powoli musielismy
si¢ nauczy¢ zy¢ na nowo. Potrzebowa-
liSmy czasu, aby przezy¢ zalobe. Dojs¢
do siebie. Pozbierac si¢. Pogodzi¢ si¢ ze
swoimi emocjami. To wszystko zblizy-
to nas tylko jeszcze bardziej do siebie.

Storice na naszym niebie

Od tamtej pory mineto jedenascie mie-
siecy. W jaki$ sposob nauczyli$émy sie
zy tuiteraz, cieszy¢ si¢ kazdym dniem.
Ciemne chmury odeszly i znow zaswie-
cito dla nas stonice, ktére rozéwietlito

Czekajac na Gabrysia

mroki tego, co si¢ wydarzyto wczesniej.
Ma na imi¢ Gabrys. Nosze go pod ser-
cem. Dzi§ jestem w 26. tygodniu cigzy.
Nasz synek rozwija sie prawidtowo. Jest
zdrowym, duzym, silnym chfopcem.

Powoli  kompletujemy  wyprawke
i czekamy z utesknieniem na naszego
synka. I tego pragniemy Zyczy¢ wszyst-
kim. Porzucenia ciezkiego bagazu
doswiadczen i strachu, zrzucenia cie-
zaru ze swoich barkéw. Nieogladania
si¢ za siebie. Jedynie podazania nowg
droga naprzéd. Zycia w nadziei, ze
lepsze jutro zawsze nadchodzi. Oraz
radosci i wewnetrznego spokoju, bez
wracania do tego, co bylo, ciaglego
analizowania, obarczania si¢ wing.
A rodzicom majacym juz dzieci zyczy-
my, by nie zmarnowali tego najwspa-
nialszego daru, jaki otrzymali.

Wraz z mezem pragniemy podzie-
kowa¢ pani profesor Joannie Szym-
kiewicz-Dangel, doktor Joannie Ku-
ran-Ohde, naszej kochanej psycholog
Dominice Maksiewicz oraz paniom
z rejestracji Poradni USG Agatowa.
Cieszymy sie, ze mimo wszystkiego,
co sie wydarzyto w naszym zyciu, mo-
glismy spotkac na swojej drodze osoby
z tak ogromnym sercem. Za ich dobro
i walke o kazde zycie - dzigkujemy!

Rodzice
Poli i Jagodki
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Styczniowa edycja
Szkoty Rodzicielstwa

W styczniu zespol Warszawskiego Hospicjum Perinatalnego spotkal sie onli-
ne z uczestnikami kolejnej edycji Szkoly Rodzicielstwa. Wzielo w niej udzial
szes$¢ par. Jedna z nich, Tina i Adrian, zgodzili si¢ krétko podsumowac swoj

udzial w zajeciach Szkoty.

igza to zwykle radosny okres ocze-

kiwania na dziecko. Ale gdy nagle
dowiedzieliémy sie, ze nasze dziecko
ma powazng wadg genetyczng, $wiat
wywrdcit si¢ do géry nogami. Mimo
iz od lekarzy uzyskaliSmy wyczer-
pujaca ilo$¢ informacji dotyczacych

S
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choroby naszego dziecka, wciaz szu-
kaliSmy odpowiedzi na mndstwo
pytan i watpliwosci. Jak bedzie wygla-
dal poréd w przypadku cigzy letalnej?
Czy powinnam mie¢ wyprawke dla
dziecka? Czy bedziemy mogli zobaczy¢
dziecko po porodzie? Niestety na wiele

Dr Joanna Kuran-Ohde i dr Urszula Tataj-Puzyna

z tych pytan nie uzyskalibysmy wy-
czerpujacych odpowiedzi na zajeciach
tradycyjnej szkoly rodzenia, ktdre sg
dostepne dla kazdej pary oczekujacej
dziecka. A udzial w zajeciach z rodzi-
cami zdrowych dzieci bylby bardzo
trudny.

Ogromng pomocg dla nas bylo
uczestnictwo w  zajeciach  Szkoly
Rodzicielstwa organizowanych przez
Warszawskie Hospicjum Perinatalne.
To pigciodniowe spotkanie rodzicow,
u ktorych nienarodzonych dzieci zdia-
gnozowano wady letalne. To spotkanie
grupy oséb, ktére borykaja si¢ z po-
dobnymi problemami, watpliwo$ciami
i lekami. Kameralna liczebno$¢ grupy
pozwolita na niemal indywidualne
podejscie do kazdego z przypadkow.

Podczas szkolenia otrzymali$émy odpo-
wiedzi na wszystkie nurtujgce nas py-
tania, a takze na inne, ktére wczeéniej
nie przyszty nam do glowy. Informacje
zostaly nam przekazane przez leka-
rzy pracujacych na co dzien w szpita-
lu, a wiec z bezposredniego Zrodta.
Dowiedzielismy si¢ o wielu kwestiach
praktycznych. Co spakowa¢ do torby,
jadac do szpitala? Co sie bedzie dziato



Psycholog Agnieszka Chmiel-Baranowska i dr Joanna Kuran-Ohde

na sali porodowej w przypadku mar-
twego urodzenia? Czy bede musiala
przebywac¢ na sali poporodowej z ma-
mami zdrowych dzieci? Czy i jak wy-
hamowac laktacje?

Jak prawidtowo zatozy¢ pieluszke

Otrzymali$my takze wsparcie emocjo-
nalne i rady, co méwi¢ sgsiadom, gdy
widzg nas z brzuszkiem, a po powrocie
ze szpitala pojawimy sie bez dziecka,
lub jak reagowa¢ na sfowa znajomych,

gdy mowia ,wszystko bedzie dobrze”,
w sytuacji gdy my doskonale wiemy,
ze owo ,dobrze”, ktore majg na mysl,
nie nastapi.

Dziekujemy serdecznie profesor Joan-
nie Szymkiewicz-Dangel za inicjaty-
we stworzenia Szkoly Rodzicielstwa.
Ogromne podzigkowania skladamy
takze doktor Urszuli Tataj-Puzynie
[potozna, jedna z wyktadowczyn Szko-
ly Rodzicielstwa], Agnieszce Chmiel-
-Baranowskiej [psycholog Fundacji
WHD, wspoélorganizatorka i wykla-
dowczyni Szkoly Rodzicielstwa] oraz
calemu zespolowi prowadzacemu
zajecia za praktyczne rady podane
z ogromng iloscig empatii.

Z calego serca polecamy uczestnictwo
w Szkole Rodzicielstwa organizowanej
przez Warszawskie Hospicjum Peri-
natalne wszystkim rodzicom, ktérych
- tak jak nas - przytloczyla informacja
o chorobie nienarodzonego dziecka.
To, co moglo nas dobrego spotkac w tej
sytuacji, to trafi¢ w ich rece!

Tina i Adrian

Kwartalnik Fundacji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci nr 1(95) marzec 2021r.



hospmyum perinatalne

Kwartalnik Fundacji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci nr 1(95) marzec 2021r.

‘0 Warszawsldm
Perlnatalnym w mediach

Warszawskie Hospicjum Perinatalne (WHP) istnieje od ponad 15 lat. Jednak
w calej swojej historii rzadko cieszylo si¢ takim zainteresowaniem mediéw,
jakie przynidst ostatni kwartal 2020 oraz pierwsze miesiace 2021 roku.

Poczqtek roku 2021 przyni6st zmiane
przepiséw dotyczacych mozliwosci
przerywania cigzy. Opublikowanie 28
stycznia wyroku Trybunalu Konsty-
tucyjnego z 22 pazdziernika 2020 roku
zniosto mozliwo$¢ aborcji ze wzgledu
na ciezkie i nieodwracalne uposledze-
nie plodu lub jego nieuleczalng chorobe

zagrazajgca zyciu. Na fali pelnej emocji
dyskusji i gwaltownych spolecznych
reakcji wyplynal nieco zapomniany
termin - hospicjum perinatalne.

Tak nagly wzrost zainteresowania
mediow ta formg opieki paliatywnej
z jednej strony cieszy, bo daje nadzieje

Agnieszka Chmiel-Baranowska psycholog Warszawskiego Hospicjum
dla Dzieci i Hospicjum Perinatalnego przed kamerg Polstat News

-
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na dotarcie do opinii publicznej z in-
formacja, czym tak naprawde jest ho-
spicjum perinatalne, a z drugiej troche
martwi, bo pokazuje, ze dopiero po-
wazny kryzys spoleczny sprawia, ze tak
istotny temat trafia na tamy i ekrany.

Fundacja Warszawskie Hospicjum dla
Dzieci stworzyla pierwsze w Polsce i do
tej pory najwieksze hospicjum perina-
talne oparte na modelu perinatalnej
opieki paliatywnej autorstwa profesor
Joanny Szymkiewicz-Dangel i dokto-
ra Tomasza Dangla. W Warszawskim
Hospicjum Perinatalnym pomoc me-
dyczna i psychologiczng znajduje rocz-
nie ponad czterysta par oczekujgcych
narodzin ci¢zko chorego dziecka. To tu
od kilku lat organizowane sg regular-
nie zajecia Szkoty Rodzicielstwa, ktora
takim parom pomaga sie przygotowa¢
do trudnych narodzin, a takze $mierci
ich potomka. Tu rodzice moga korzy-
stac z grup wsparcia w zalobie po weze-
snej stracie dziecka, ktore prowadzone
sg przez specjalnie wyszkolonych psy-
chologéw, majacych nie tylko wiedze
psychologiczng, ale takze podstawowa
iniezbedng w tej pracy wiedze na temat
wad diagnozowanych u podopiecznych
hospicjum perinatalnego.



Wywiad dla TVN24

Po wydaniu przez Trybunal Konsty-
tucyjny wyzej wspomnianego wy-
roku, a nastepnie po opublikowaniu
go w Dzienniku Ustaw do rzecznika
Fundacji Warszawskie ~Hospicjum
dla Dzieci zaczelo sie zgtaszaé wielu
dziennikarzy. W mediach pojawily sie
liczne publikacje, w ktérych eksperci
WHD pracujacy w Warszawskim Ho-
spicjum Perinatalnym, z prof. Joanng
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Szymkiewicz-Dangel na czele, wyja-
$niali, na czym polega praca tego ho-
spicjum, jakie si¢ z nig wiazg wyzwania
i dlaczego istnienie takich placéwek jest
kluczowe dla zapewnienia odpowied-
niego wsparcia rodzicom oczekujagcym
narodzin cigzko chorego dziecka.

Pracownicy WHP i fundacji odpo-
wiedzieli na dziesigtki pytan, dzieki

Prof. Joanna Szymkiewicz-Dangel i red. Daria Gorka z TVN24

Prof. Joanna Szymkiewicz-Dangel
w TVP Info

ktorym powstato wiele artykutéw pra-
sowych. Udzielili kilku radiowych
wywiadéw, miedzy innymi w Radiu
Plus i Polskim Radiu. Fundacja umoz-
liwila stacjom telewizyjnym (TVP Info,
TVN24, Polsat News, TV Trwam) na-
granie rozmoéw i reportazy ukazuja-
cych prace WHP. Wszystko to z my$la
o kobietach, ktdre styszac niepomyslng
diagnoze dotyczacy ich nienarodzone-
go dziecka, czesto nie wiedzg, do kogo
moga sie w tej dramatycznej sytuacji
Zwrocic.

Mamy nadzieje, Ze zainteresowanie
mediéw tym tematem nie zgasnie réw-
nie szybko, jak zaplonelo, a materialy,
ktore bedg powstawal, zamiast sensa-
cji, bedg zawieraly rzetelng i pogtebio-
ng informacje.

Beata Bialy

str. 21
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Bardzo trudno jest zegna¢ przyjaciol.
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28 lutego zmarl Jerzy Nowak, wielki

przyjaciel naszej fundacji, wieloletni czlonek jej Rady. Odszedl nagle, niespo-

dziewanie. Za wcze$nie...

erzy Nowak byt lekarzem i menedze-

rem. Urodzil sie 1953 r. w Warszawie,
gdzie w 1978 r. ukonczyt studia na
wydziale lekarskim Akademii Medycz-
nej. Po studiach pracowal na oddziale
chirurgii Centralnego Szpitala Kolejo-
wego w Warszawie-Miedzylesiu. Tam
tez zdobywal kolejne stopnie specja-
lizacji w chirurgii ogélnej. W latach
1988-1990 przebywal na dwuletnim
kontrakcie lekarskim w Zjednoczonych
Emiratach Arabskich.

W 1992 zalozyl jeden z pierwszych nie-
publicznych zaktadéw opieki zdrowot-
nej specjalizujacy sie w chirurgii jedne-
go dnia, czyli zabiegach chirurgicznych
umozliwiajacych pobyt pacjenta w pla-
cowce przez zaledwie jedng dobe.

Dwa lata pdzniej nawigzal wspotprace
z towarzystwami ubezpieczeniowymi
w obszarze medycyny ubezpieczenio-
wej. W ten sposob wkroczyt na nowa
$ciezke zawodowyg. W 1997 r. zostal
glownym konsultantem medycznym
Grupy Allianz w Polsce, a od 2003 r.
byl czlonkiem zarzadu w spotkach tej

grupy.

Od 2002 r. dzialat w zarzadzie Pol-
skiego ~ Towarzystwa  Medycyny
Ubezpieczeniowej, a w 2004 r. zostal
cztonkiem zarzadu Central-Eastern
European Committee for Life Disabi-
lity and Health Assurance Medicine.
Prowadzil tez dziatalno$¢ dydaktycz-
ng - w latach akademickich 2000/2001
oraz 2001/2002 wykladal zarzadzanie

ryzykiem w ubezpieczeniach zdrowot-
nych w Wyzszej Szkole Ubezpieczen
i Bankowosci w Warszawie.

Jednak suchy, zawodowy biogram mé-
wi o czlowieku tylko czgé¢ prawdy. Bo
nade wszystko Jerzy Nowak byt czto-
wiekiem wrazliwym i wielkodusznym,
ktory rozumial potrzeby innych, w tym
tych najbardziej dotknietych przez los.
W 2003 roku przyjat propozycje wejécia
w sktad Rady Fundacji Warszawskie
Hospicjum dla Dzieci. Pracowal w niej
pro bono, po$wiecajac niezliczong ilo$¢
godzin, wspierajac nas swoim do$wiad-
czeniem i radg. Przez siedemnascie lat
stuzyl w ten sposéb nieuleczalnie cho-
rym dzieciom. Zawsze mogli$my liczy¢
na jego zaangazowanie i zyczliwo$¢.

Pozostanie zywy w naszej pamieci
i sercach. Rodzinie i bliskim naszego
przyjaciela sktadamy serdeczne wyrazy
wspolczucia.



Chorego 2021 r.

Swiatowy Dzier Chorego

Jeden jest wasz Nauczyciel, a wy wszyscy bra¢mi jestescie (Mt 23, 8). Relacja

zaufania u podstaw opieki nad chorymi

Drodzy Bracia i Siostry!

Obchody XXIX Swiatowego Dnia
Chorego, ktére odbedg sie 11 lutego
2021 r., we wspomnienie Najswietszej
Maryi Panny z Lourdes, to odpowied-
ni moment, by zwrdci¢ szczegdlng
uwage na chorych i na tych, ktérzy sie
nimi opiekujg, zarowno w miejscach
przeznaczonych na ich pielegnacje,
jak i na lonie rodziny czy wspolnot.
Nasze mysli kierujemy w szczegdlno-
$ci do tych, ktérzy na calym $wiecie
cierpiag z powodu skutkéw pandemii
koronawirusa. Wszystkim, zwlaszcza
najubozszym i usunietym na margines
wyrazam moja duchowa bliskos¢, za-
pewniajac o trosce i mitosci Kosciota.

1. Temat tego dnia czerpie inspiracje
z fragmentu Ewangelii, w ktorym Jezus
krytykuje obtude tych, ktérzy mowia,
ale nie czynig (por. Mt 23, 1-12). Kiedy
wiara sprowadza sie do pustej retoryki,
nie angazujac si¢ w historie i potrzeby

drugiego, wowczas brakuje spdjnosci
miedzy wyznawang wiarg a prawdzi-
wym zyciem. Jest to powazne zagro-
zenie. Dlatego Jezus uzywa mocnych
wyrazen, aby ostrzec przed niebez-
pieczefistwem popadniecia w balwo-
chwalstwo samego siebie i stwierdza:
»Jeden jest wasz Nauczyciel, a wy wszy-
scy braémi jestescie” (w. 8).

Krytyka, ktérg Jezus kieruje do tych,
ktorzy ,mowig, a nie czynia”® (w. 3)
jest zbawienna zawsze i dla wszyst-
kich, poniewaz nikt nie jest odporny
na zlo obludy, zfo bardzo powazne,
ktére uniemozliwia nam rozwdj jako
dzieci jedynego Ojca, powolane do zy-
cia powszechnym braterstwem.

Wobec sytuacji potrzeby brata i siostry,
Jezus przedstawia wzor zachowania
catkowicie przeciwny oblfudzie. Pro-
ponuje, by zatrzymac sie, wystucha¢,
nawigza¢ bezpoérednig i osobistg rela-
cje z drugim czlowiekiem, poczué dla

niego czy dla niej empatie i wzruszenie,
zaangazowac sie w jego cierpienie do
tego stopnia, by zatroszczy¢ sie o niego
w postudze (por. £k 10, 30-35).

2. Do$wiadczenie choroby sprawia,
ze odczuwamy naszg bezradno$¢, a jed-
nocze$nie wrodzong potrzebe drugie-
go czlowieka. Jeszcze wyrazniejszym
staje sie fakt, iz jesteSmy stworzeniem
i w sposdb oczywisty odczuwamy na-
szg zalezno$¢ od Boga. Gdy jestesmy
chorzy, niepewno$¢, strach a niekiedy
przerazenie przenikaja bowiem nasze
umysly i serca. Znajdujemy sie w sytu-
acji bezsilnosci, poniewaz nasze zdro-
wie nie zalezy od naszych zdolnoéci
ani od naszego ,zatroskania” (por. Mt
6,27).

Choroba narzuca pytanie o sens, ktd-
re w wierze skierowane jest do Boga:
pytanie, ktore szuka nowego znacze-
nia i nowego kierunku dla egzysten-
cji, a ktére niekiedy nie od razu moze
znalez¢ odpowiedz. W tych zmudnych
poszukiwaniach nie zawsze sg w stanie
nam pomoc przyjaciele i krewni.

Kwartalnik Fundacji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci nr 1(95) marzec 2021r.



Kwartalnik Fundacji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci nr 1(95) marzec 2021r.

Symboliczna pod tym wzgledem
jest biblijna posta¢ Hioba. Jego Zona
i przyjaciele nie potrafig towarzyszy¢
mu w nieszczg¢sciu, wrecz przeciwnie,
oskarzaja go, potegujac jego samotnosc
izagubienie. Hiob wpada w stan opusz-
czenia i niezrozumienia. Ale wlasnie
poprzez te skrajng krucho$¢, odrzu-
cajac wszelkg obtude i obierajac droge
szczerosci wobec Boga i wobec innych,
sprawia, Ze jego uporczywe wolanie
dociera do Boga, ktéry w koncu odpo-
wiada, otwierajac przed nim nowa per-
spektywe. Potwierdza, Ze jego cierpie-
nie nie jest nagang ani kara, nie jest tez
stanem oddalenia od Boga ani oznaka
Jego obojetnosci. Zatem z poranionego
i uzdrowionego serca Hioba wyplywa
ta tetnigca zyciem i wzruszajaca wypo-
wiedz, skierowana do Pana: ,,Dotad Cig
znalem ze slyszenia, obecnie ujrzatem
Cie wzrokiem” (42, 5).

3. Choroba ma zawsze oblicze, i to nie
tylko jedno: ma oblicze kazdego cho-
rego i kazdej chorej, takze tych osdb,
ktore czuja si¢ lekcewazone, wykluczo-
ne, ofiar niesprawiedliwosci spoleczne;j,
ktéra odmawia im praw podstawowych
(por. Fratelli tutti, 22). Obecna pande-
mia ujawnita wiele nieprawidlowosci
w systemach opieki zdrowotnej oraz
braki w zakresie pomocy udzielanej
chorym. Osoby starsze, najstabsze i naj-
bardziej bezbronne nie zawsze majg za-
pewniony dostep do opieki i nie zawsze
odbywa sie to w sposdb sprawiedliwy.
Zalezy to od decyzji politycznych, spo-
sobu zarzadzania zasobami i zaangazo-
wania 0sob zajmujacych odpowiedzial-
ne stanowiska. Inwestowanie $rodkéw
w leczenie i opieke nad chorymi jest
priorytetem zwiazanym z zasada,
ze zdrowie jest podstawowym dobrem
wspolnym. Jednoczeénie pandemia
uwydatnila pos$wiecenie i wielkodusz-
no$¢ pracownikow stuzby zdrowia, wo-
lontariuszy, pracownikow i pracownic,
ksiezy, zakonnikéw i zakonnic, ktérzy
dzieki profesjonalizmowi, ofiarnosci,
poczuciu odpowiedzialno$ci i mitosci
blizniego pomagali, pielegnowali, po-
cieszali i stuzyli wielu osobom chorym
i ich rodzinom. To milczgca rzesza
mezczyzn i kobiet, ktorzy postanowi-
li spojrze¢ na te oblicza, troszczac sie
o rany pacjentéw, ktoérych odczuwali
jako bliskich z racji wspolnej przyna-
leznosci do rodziny ludzkiej.

Blisko$¢ jest tak naprawde cennym
balsamem, ktory daje wsparcie i pocie-
szenie tym, ktorzy cierpia w chorobie.
Jako chrzescijanie, przezywamy bli-
sko$¢ jako wyraz miloéci Jezusa Chry-
stusa, Dobrego Samarytanina, ktory ze
wspolczuciem stal si¢ bliskim kazdego
cztowieka zranionego przez grzech.
Zjednoczeni z Nim przez dzialanie
Ducha Swietego jeste$my powotani,
by by¢ milosierni jak Ojciec i mitowa¢
zwlaszcza naszych braci chorych, sta-
bych i cierpigcych (por. J 13, 34-35).
Przezywamy te bliskos¢ nie tyko oso-
biscie, ale takze w formie wspdlno-
towej. Braterska milo$¢ w Chrystusie
rodzi bowiem wspélnote, ktéra potrafi
leczy¢, ktora nikogo nie opuszcza, kto-
ra wlacza i przyjmuje przede wszyst-
kim najstabszych.

W zwigzku z tym chciatbym przypo-
mnie¢ o znaczeniu solidarnosci bra-
terskiej, ktora wyraza sie konkretnie
w stuzbie i moze przybiera¢ rézne for-
my, ktore wszystkie sa ukierunkowane
na wspieranie naszego blizniego. ,,Stu-
Zenie oznacza troszczenie sie o osoby
stabe w naszych rodzinach, w naszym
spoleczenstwie, w naszym narodzie”
(Homilia na placu Rewolucji w Hawa-
nie, 20 wrzesnia 2015 r.: L'Osservatore
Romano, wyd. polskie, n. 10 (376)/2015,
s. 23). W tym zaangazowaniu kazdy
jest w stanie ,,zostawi¢ na boku swoje
dazenia, oczekiwania, swoje pragnie-
nia bycia wszechmocnym w obliczu
konkretnego spojrzenia najstabszych.
[...] Stuzba zawsze patrzy w twarz brata,
dotyka jego ciala, czuje jego blisko$¢,
a nawet w pewnych przypadkach «zno-
si» ja i zabiega o rozwéj brata. Dlatego
stuzba nigdy nie jest ideologiczna, po-
niewaz nie stuzy si¢ ideom, ale stuzy sie
osobom” (por. tamze).

4. Dla dobrej terapii decydujace znacze-
nie ma aspekt relacyjny, dzieki ktéremu
mozna mie¢ podejscie calosciowe do
chorego. Docenianie tego aspektu po-
maga réwniez lekarzom, pielegniarkom,
specjalistom i wolontariuszom, aby
otoczy¢ opieka osoby cierpiace, aby im
towarzyszy¢ w procesie uzdrowienia,
dzieki relacji miedzyosobowej, opartej
na zaufaniu (por. Nowa Karta Pracow-
nikow Stuzby Zdrowia [2016], 4). Chodzi
zatem o ustanowienie paktu miedzy
osobami potrzebujacymi opieki a tymi,
ktérzy sie nimi opiekuja; paktu oparte-
go na wzajemnym zaufaniu i szacunku,

szczerodci i dyspozycyjnosci, aby prze-
zwycigzy¢ wszelkie bariery obronne,
umieéci¢ w centrum godnos¢ chorego,
chroni¢ profesjonalizm pracownikéw
stuzby zdrowia i utrzymywac dobre re-
lacje z rodzinami pacjentéw.

To wlasnie ta relacja z osobg chorg
znajduje niewyczerpane zrédlo mo-
tywacji 1 mocy w milosci Chrystusa,
jak pokazuje tysigcletnie $wiadectwo
mezczyzn i kobiet, ktorzy stali sie
$wietymi stuzac chorym. Z tajemnicy
$mierci i zmartwychwstania Chrystusa
wyplywa bowiem ta mifos¢, ktéra po-
trafl nada¢ pelen sens zaréwno sytu-
acji pacjenta, jak i tego, kto si¢ o niego
troszczy. Zaswiadcza o tym wielokrot-
nie Ewangelia, ukazujac, ze uzdrowie-
nia dokonane przez Jezusa nigdy nie
sa gestami magicznymi, lecz zawsze s3
owocem spotkania, relacji migdzyoso-
bowej, w ktorej dar Bozy, ofiarowany
przez Jezusa, odpowiada na wiare oso-
by, ktéra go przyjmuje, co podsumowu-
ja stowa, ktore Jezus czesto powtarza:
»twoja wiara cie ocalila”.

5. Drodzy bracia i siostry, przykazanie
mitosci, ktdre Jezus pozostawit swoim
uczniom, znajduje konkretng realizacje
takze w relacji z chorymi. Spoleczen-
stwo jest bardziej ludzkie, jesli potrafi
bardziej zatroszczy¢ sie o swoich sta-
bych i cierpigcych czlonkéw, a zdota
czyni¢ to skutecznie bedac ozywione
milo$cig braterska. Dgzmy do tego celu
i sprawmy, aby nikt nie zostal pozosta-
wiony sam sobie, aby nikt nie czul sie
wykluczony lub opuszczony.

Powierzam wszystkich chorych, pra-
cownikow stuzby zdrowia i tych, ktorzy
troszczg sig o cierpigcych, Maryi, Matce
Milosierdzia i Uzdrowieniu Chorych.
Niech z Groty w Lourdes i z Jej niezli-
czonych sanktuariéw na calym $wiecie
wspiera naszg wiare i nasza nadzieje,
i pomaga nam troszczy¢ si¢ o siebie na-
wzajem z bratnia mitoscig. Wszystkim
i kazdemu z was z serca udzielam moje-
go blogostawienstwa.

Rzym, u $w. Jana na Lateranie, dnia 20
grudnia 2020 ., w IV Niedzielg Adwentu.

Franciscus
Zrédto: http://www.vatican.va/content/france-

sco/pl/messages/sick/documents/papa-france-
sc0_20201220_giornata-malato.html
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Swiatowy Dzier Chorego

Z okazji Swiatowego Dnia Chorego redakcja kwartalnika ,,Hospicjum”
zwrdcila si¢ do lekarek Warszawskiego Hospicjum dla Dzieci z prosba,
o napisanie krotkiego tekstu rozwijajacego mysl ,Pracuje w hospicjum
domowym dla dzieci, poniewaz...” Oto, co napisaly.

To nie mégt byc przypadek

Smier¢ nadaje sens zyciu, dlatego
trzeba miec¢ ja zawsze przy sobie -
w mysli.

Stefan Kisielewski

anim trafifam do pracy w Fundacji

WHD, miatam juz za sobg wiele lat
pracy jako lekarz. Zrobifam dwa stop-
nie specjalizacji, napisalam doktorat,
pracowalam w ratownictwie medycz-
nym i na oddziale intensywnej terapii,
réwniez dziecigcej, pelnitam réine
funkcje kierownicze w systemie stuzby
zdrowia.

Spotykatam wielu pacjentéw, ktorzy
byli leczeni bardzo dtugo, wrecz upo-
rczywie, ale nie przynosilo to zamie-
rzonych rezultatow. Odbylam wiele
rozméw z rodzicami, ktérzy nie chcieli
zabra¢ dzieci do domu z oddzialu in-
tensywne;j terapii, mowili ,,zabierzemy
je do domu, kiedy bedzie zdrowe...”

Ale dziecko nie mialo szans na wyle-
czenie Mimo, ze wspolczesna medy-
cyna bardzo posunela si¢ w stawianiu
rozpoznan, nadal czesto nie znajduje
leku, ktory sprawia, ze dziecko moze
wyzdrowie.

Wiedziatam, ze najlepszym miejscem
dla nieuleczalnie chorego dziecka jest

kochajacy dom, gdzie bedzie otoczo-
ne miloscig i bliskimi. Wiedziatam,
ze kiedy nie mozna znalez¢ leku usu-
wajacego przyczyne choroby, zawsze
mozna nadal leczy¢ objawy.

I kiedy juz naprawde poczulam sie
Zmeczona zmianami systemowymi

w strukturach stuzby zdrowia, nagle
pojawila si¢ mozliwo$¢ pracy w Funda-
cji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci.
Szukajac dla siebie nowych mozliwoéci
wykorzystania mojej wiedzy i doswiad-
czenia, zostalam zrekrutowana przez

Dr Iwona Bednarska, kurs dla lekarzy hospicjow




Kwartalnik Fundacji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci nr 1(95) marzec 2021r.

Iwona Bednarska i Anna Polaczek

Ltowcow gtow”. I chyba tak naprawde
wtedy nie wiedziatam, Ze zostane z na-
szymi pacjentami do dzis.

Pracuje w Fundacji WHD przede
wszystkim dlatego, ze po moich do-
$wiadczeniach na oddziale intensywne;j
terapii wiem, jak wspanialy u$miech
pojawia si¢ na twarzach dzieci, kiedy
wracaja do domu, czesto zdajac sobie
sprawe, ze nigdy go juz nie opuszcza.
Wiem, jak bardzo rodzice doceniajg
czas spedzony ze swoimi dzie¢mi w do-
mu. Jaka korzys¢ ze wspélnie spedzo-
nego czasu czerpie rodzefistwo.

Jestem tu réwniez dlatego, Ze w pracy
przydaje mi sie wszystko to, czego na-
uczylam si¢ wczeéniej. Bardzo duzo
czerpie tez tutaj od wszystkich - za-
réwno dzieci i rodzicéw, jak i tych,
z ktérymi wspotpracuje. To miejsce
zapewnia kompleksowe zabezpieczenie
medyczne, ale daje réwniez mozliwosci
wspolpracy interdyscyplinarnej i poka-
zuje, jak wazne miejsce zajmuje w na-
szym zespole pielegniarka, psycholog,
ksigdz, pracownik socjalny. Pozwala
mi poznawa¢ wspanialych ludzi, ktory-
mi sg nasi wolontariusze.

Dla mnie ta praca jest dopelnieniem
mojej drogi zawodowej, ktéra powoli
zbliza sie do konca. Bo przeciez wszyst-
ko zaczyna si¢ i konczy we wlasciwym
miejscu i czasie... Nie mam wiec réw-
niez watpliwoéci - to, ze znalaztam sie
tutaj, nie mogto by¢ catkowitym przy-
padkiem.

Dr n. med. Iwona Bednarska,
specjalista anestezjologii

i intensywnej terapii,

w WHD od maja 2010 r.

Z punktu A do punktu B

Punkt A
Dawno, dawno temu... Tak moglabym
zaczadl.

Czemu jestem tym, kim jestem? Czy
moglabym by¢ kim$ innym? Prowadzi¢
inne zycie, w innym miejscu, z innymi
ludzmi? To ,,dawno, dawno temu” chy-
ba mnie jakos okres]a.

Jest to jedno z moich najwcze$niejszych
wspomnien. Mam trzy lata, jest kil-
ka dni po moich urodzinach, piekny,
stoneczny, pazdziernikowy dzien. Ide
z mamg odwiedzi¢ jej ukochana ciocie.

Ciocia jest w szpitalu. Z jakiego$ powo-
dunie mozemy tam wej$¢, ale ciocia wy-
chodzi do nas. Jest wysoka, ma ciemne
wlosy 1 jest bardzo szczupla. Usmiecha
sie¢ i co$ méwi do mamy. A moja mama
placze. W koncu wracamy. Ciocia ma-
cha do nas, stojac w drzwiach szpitala,
ma na sobie czarno-czerwony szlafrok,
ktéry poiniej bedzie wisial w szafie
mamy. Machajac jej, stysze, zebym po-
zegnala sie z ciocig...

Pamietam to, bo niedlugo potem je-
stem na jej pogrzebie - mala dziew-
czynka poéréd wysokich, ,czarnych”
ludzi, smutnych i placzacych. Rozu-
miem, Ze cioci juz nie ma. Wtedy po raz
pierwszy stysze o $mierci i mysle o niej.
Dochodze do wniosku, ze tej $mierci
musi by¢ ciezko i smutno, kiedy zabie-
ra ludzi. Potem, przez lata, zdarzaja sie
rozne sytuacje, ze tez o niej mysle. Nie
ze strachem, ale z zalem, Ze jest samot-
na i smutna, nie ma przyjaciot...

Jako czesto chorujgce dziecko wyobra-
zam sobie, ze bede leczy¢ wiasnie dzie-
ci ...Péiniej mam zupelnie inne plany,
ale ostatecznie - wracam ,,do korzeni”.

Punkt B

Swoja historie hospicyjng zaczetam
z hospicjum dla dorostych, jako lekarz
wolontariusz, dawno temu.

Ale ostatecznie trafitam do Warszaw-
skiego Hospicjum dla Dzieci, co wydaje
mi sie teraz calkowicie naturalne.
Czasami, kiedy kto§ pyta mnie, gdzie
pracuje, odpowiedz wzbudza wiele
emocji — bardzo réznych. No bo jak
mozna, tak na co dzien, zajmowac sie
taka praca? To chyba nie jest dla ,nor-
malnych” ludzi.

Co6z - lepiej wiec nie opowiadad za wie-
le na ten temat - to jest co$ bardzo oso-
bistego, co siedzi gleboko ,,w §rodku”...
Niech pozostanie to ,,zapisane w gwiaz-
dach”. Odpowiadam wiec: ,,Pracuje tu,
bo chce i lubie robic to, co robie”.

A z tego wszystkiego i tak wynika tyl-
ko tyle, ze ja, osoba wierzaca w Chaos,
przez ponad po6t wieku przewedrowa-
tam z punktu A do punktu B. W jakis
taki dziwnie ukierunkowany sposéb...

Lek. Katarzyna Marczyk,
specjalista pediatrii, w WHD od 2010 1.

Z szacunku dla zycia

Po studiach zamierzatam by¢ poloz-
nikiem. Odbywajac staz w warszaw-
skich szpitalach, dyzurowalam gtéwnie
na poloznictwie. Moim zawodowym
marzeniem bylo towarzyszenie kobie-
tom przy porodzie. To sie prawdopo-
dobnie wziglo stad, ze w mojej rodzinie
krazyta nieco dramatyczna opowiesé
o tym, jak ja przysztam na §wiat - uro-
dzitam si¢ za wczesnie, w Polsce, ale
w warunkach ,trzeciego $wiata” (tak
naprawde na Podlasiu), a przezylam
tylko dlatego, ze urodzitam si¢ latem.
Mama nie dojechata do szpitala, uro-
dzitam sie pod izbg porodows. Naro-
dziny dziecka zawsze byly dla mojej
rodziny i dla mnie swego rodzaju $wie-
tem. Tak zostalam wychowana i tak
zostato do dzis.

Okazalo si¢ jednak, ze w calej stolicy
nie ma miejsca pracy dla poloznika,



ktéry na pytanie ,czy wykonuje pani
aborcje” odpowiada negatywnie. Od-
bytam kilka rozméw rekrutacyjnych
i cho¢ nikt mi tego wyraznie nie powie-
dzial, wkrotce stalo si¢ jasne, ze poloz-
nikiem nie zostane - nie tylko dlatego,
ze nie chcialam wykonywa¢ aborcji, ale
takze dlatego, ze nie bytam mezczy-
zng. Przez dwa lata pracowalam jako
wolontariuszka i dyzurowalam, ale
specjalizacji nie udalo mi sie otworzy¢.
Wtedy podjetam decyzje, zeby pdjs¢
w kierunku neonatologii. Pomyslatam,
ze w sumie od poloznictwa do neona-
tologii jest bardzo blisko - to po prostu
kolejny etap zycia dziecka. Bylam juz
wowczas szczesliwg zona i mama dwoj-
ki dzieci.

Skad sie zatem wzietam w hospicjum
dla dzieci? W pewnym momencie
na mojej drodze zawodowej spotkalam
profesor Joanne Szymkiewicz-Dangel
(wowczas jeszcze panig doktor) i jej
meza, doktora Tomasza Dangla. Za-
chwycifa mnie ich dziatalno$¢ zawo-
dowa. Joanne poznalam jako osobe,
ktéra w ramach kardiologii dziecigcej
tworzyla w Centrum Zdrowia Dziecka
kardiologie perinatalng, co w konse-
kwencji doprowadzito do rozwoju pe-
rinatalnej opieki paliatywnej. Z kolei
Tomasz zakladal pierwsze w Polsce
domowe hospicjum dla dzieci. Oboje
w swojej pracy zawsze walczyli o god-
no$¢ dzieci - od poczecia do naturalnej
$mierci, co zawsze byto mojg dewiza.

Spotykalam sie z panstwem Dan-
glami przy réinych okazjach zawo-
dowych, wiedzialam coraz wiecej
o ich pracy. Na moim macierzystym
oddziale neonatologicznymstykalam

sie z nowonarodzonymi, nieuleczal-
nie chorymi dzie¢mi, ktére umieraty
w szpitalu. Na szczescie w zespole,
w ktérym pracowatam, panowalo prze-
konanie, ze kazde, nawet bardzo krot-
kie zycie zastuguje na szacunek i kazde
dziecko, ktére si¢ narodzi i wkrétce
umiera, nalezy godnie pozegna¢. Dla-
tego u nas w szpitalu pozwalalismy
dzieciom umiera¢ w ramionach rodzi-
cow.

Myslac o pracy w hospicjum, wiedzia-
tam, ze musze spelni¢ pewien wymog
formalny - wowczas prace w takiej
placowce modgt podjaé specjalista II
stopnia z pediatrii, ale nie neonatolog
[obecnie specjalizacja neonatologiczna
takze upowaznia do pracy w hospicjum
domowym dla dzieci - przyp. red.].
Zrobitam wiec specjalizacje z pediatrii,
pracujac w Centrum Zdrowia Dziecka.
I dopiero gdy przyszed! wiek emerytal-
ny, wkroczylam w bramy Warszawskie-
go Hospicjum dla Dzieci.

Pracuje tu od dwoch lat. Liczac wedtug
kalendarza, to niewiele. Jednak mie-
rzac ten czas do$wiadczeniem, jakie tu
zdobywam - bardzo duzo. I nie chodzi
wylacznie o kwestie zawodowe, ale
i o relacje i wspélprace z ludzmi my-
$lacymi podobnie. Czemu tu jestem?
Bo idea godnego zegnania sie z Zyciem
jest mi rownie bliska jak idea jego ra-
towania.

Dr n. med. Malgorzata Kepitiska
specjalista neonatologii i pediatrii,
w WHD od marca 2019

Dr Matgorzata Kepiriska pokazuije, jak trzyma sie noworodka

Dlaczego tak wybratam?

W Warszawskim Hospicjum dla Dzieci
pracuje od kilku miesiecy, jednak moge
powiedzie¢, ze nad pracg z pacjentami
paliatywnymi myslatam juz od kilku lat.

Pracujagc w oddziale pediatrycznym
czesto myslatam o dzieciach, ktére
z powodu terminalnej lub przewleklej
nieuleczalnej choroby wymagaja stalej
opieki, co wiaze sie z czestymi poby-
tami w szpitalu, czy wizytami w przy-
chodniach. Kazda taka wyprawa jest
dla malego pacjenta stresem, lekiem,
czasem bolem. Myslatam takze o tych,
ktorym medycyna nie moze zapro-
ponowac leczenia, a dalsze procedury
diagnostyczne majg miano uporczywej
terapii.

Czulam pewien niedosyt, ze wypisuje
pacjenta paliatywnego z oddzialu lub
koncze wizyte w przychodni, a pa-
cjent przeciez wymaga stalej kontroli
i opieki medycznej, aby zapewni¢ mu
komfort. Z powodu licznych zaniedban
i probleméw w systemie ochrony zdro-
wia, przewlekle chorzy pacjenci i ich
rodziny nie otrzymuja odpowiedniego
wsparcia.

Niestety zmiany w stuzbie zdrowia wy-
magaja wielu lat. Mozemy natomiast tu
i teraz dziala¢ w swoim zakresie, mo-
zemy organizowa¢ pomoc domowa dla
przewlekle chorych i paliatywnych pa-
cjentow. Taka mozliwos¢ daje wlasnie
praca w domowym hospicjum. I to jest
moja odpowiedZ na tytulowe pytanie.

Wspéltpraca z WHD przynosi takze
wiele korzysci dla mnie: podoba mi sie
tryb pracy i brak rutyny, nietuzinkowi
ludzie, oraz dzielne rodziny naszych
pacjentéw, od ktérych mozna sie uczyé
madrego spojrzenia na zycie. Jest oczy-
wiscie wiele trudnych momentéw, wie-
le chwil, kiedy trzeba zmagac sie z sobg
samym i z trudnymi emocjami innych.
Natomiast to wszystko wzbogaca.

Mam nadzieje, ze opieka domowa nad

pacjentami, nie tylko terminalnymi,

bedzie coraz bardziej powszechna
w Polsce.

Lek. Anna Polaczek,

specjalista pediatrii,

w WHD od lipca 2020 r.
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Wywiad dla Fundacji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci z dr Richardem
Hainem i dr Megumi Babg przeprowadzila Aleksandra Michalak, studentka
medycyny na Uniwersytecie Campus Biomedico w Rzymie (cz. 2)

AM: Zajmuja sie panstwo opieka
paliatywna i hospicyjna. Panstwa
pacjenci sa dzie¢mi chorymi nieule-
czalnie, ktorych zycie jest zwykle
bardzo krotkie. Jak mozemy wspiera¢
rodzine i bliskich, ktorzy nie akceptu-
ja $mierci dziecka?

RH: Nie zawsze udaje si¢ sprawi¢, by
rodzina czula sie komfortowo, rozma-
wiajac o $mierci swojego dziecka. Ale
czasami ludzie s3 gotowi o tym méwic,
pod warunkiem, ze unikamy pewnych
poje¢, stow lub zwrotdw, ktore wydaja
im sie bolesne. Dlatego jedng z rze-
czy, ktére mozemy zrobi¢, to da¢ im
mozliwo$¢ rozmawiania przy uzyciu
stownictwa, z ktorym dobrze sie czuja.
Niekiedy ludzie mogg nie przyjmowac
do wiadomosci, jakie sa fakty, i aby
im poméc, mozemy je komunikowaé
w sposob jasny i delikatny. Niekiedy
za$ jedynym, co mozemy zrobi¢, to po-
zosta¢ z nimi w miare rozwoju sytuacji,
wspierac i pocieszaé, gdy stan dziecka
sie pogarsza. Moze to by¢ szczegélnie
wazne, poniewaz rodziny, ktére nie

akceptuja faktu, ze ich dziecko umie-
ra, czesto nie zgadzaja si¢ z zespolem
medycznym i jego decyzjami. Bardzo
wazne jest, aby nadal czuli si¢ docenia-
ni i otoczeni opieka.

Dr Megumi Baba (fot. Ty Hafan )

=t

ry s

mutek

i

MB: Mozemy im pomoéc, towa-
rzyszac imw tej podrézy i przyj-
mujac do wiadomosci fakt, ze oni
walczg o zaakceptowanie $mierci

wlasnego dziecka. Sfowa czgsto niewie-
le pomagaja w takiej sytuacji, ale bycie
z rodzingstanowi praktyczng pomoc.
Wazne jest wspdlczucie i stuchanie




tego, co maja do powiedzenia. To moze
sprawi¢, ze w swoim czasie przyjdzie
zrozumienie i akceptacja $mierci.

AM: A sam chory? Co panstwo odpo-
wiadaja, kiedy dziecko pyta: dlaczego
umieram?

RH: To ciekawe, ale nie pamigtam,
zeby pacjent kiedykolwiek zapytal
mnie o to wprost. Czasami zapyta o to
rodzic lub - czesciej - spyta, co powi-
nien powiedzie¢, jesli to pytanie padnie
z ust jego dziecka. Zwykle staram sie
dowiedzie¢ nieco wigcej, o co wlasciwie
pytaja - moga pyta o kwestie natury
duchowej, na przyktad ,dlaczego Bog
na to pozwala”, ale tez prosi¢ o kon-
kretne informacje o tym, jakie skutki
wywoluje okreslona choroba. Powie-
dzialbym, ze najwazniejsze jest, aby
by¢ szczerym, nie okazywac szoku
i nie probowad sugerowaé, ze rodzice
powinni sie cieszy¢, ze ich dziecko jest
chore. Poniewaz sam jestem chrze$cija-
ninem, wierze, ze Bog moze wykorzy-
stac straszne doswiadczenia, aby mogto
z nich wynikna¢ jakies dobro. Ale to
nie to samo, co méwienie, ze Bog chee,
by ludzie musieli przez tak dramatycz-
ne do$wiadczenia przechodzi¢. Wazne,
by wyraznie ustyszeli od nas, ze nie
uwazamy tego za sprawiedliwe, ze ,nie
tak by¢ powinno”. To stwierdzenie jest
istotng czescig towarzyszenia im w tym
doswiadczeniu.

Y
E s

Dr Richard Hain

MB: Nie wydaje mi sie, abym kiedykol-
wiek otrzymala to pytanie od mojego
pacjenta, ale gdyby tak sie stalo, naj-
pierw zapytalabym go, co on sam mysli
na ten temat, abym mogta dowiedzie¢
sie, dlaczego o to pyta i jak najlepiej na-
niemu odpowiedziec.

AM: Wspominali panstwo o wsparciu
duchowym.Czym wlasciwie jestdu-
chowe wsparcie dla pacjenta i rodziny?

RH: Mysle, ze z punktu widzenia leka-
rza, wsparcie duchowe polega na tym,
by pomoéc rodzinie w zrozumieniu te-
go, co ich spotkalo. Jako istoty ludzkie
nieustannie staramy sie budowac jaka$
logiczng opowie$¢ o tym, co sie z nami
dzieje. W wiekszosci przypadkéw pro-
ces ten moze by¢ bardzo pomocny, ale
czasami moze by¢ do$¢ destrukcyjny.
Na przyktad rodzic moze uwierzyc,
ze jego dziecko, u ktérego rozwija sie
biataczka, jest kara od Boga, i w ta-
kim wypadku czuje sie bardzo winny.
Takie nadawanie znaczenia temu, co si¢
dzieje w naszym zyciu, wykracza poza
to, w czym mogg pomoclekarze. Czesto
jest ona wyrazana w kategoriach reli-
gijnych i tu wazna role moga odegra¢
kapelani. Sadze, ze to takze zadanie
psychologéw czy terapeutow.

MB: Uwazam, ze wsparcie duchowe
pomaga rodzinom odnajdowaé zna-
czenie w tym, co ich spotkalo. Takie

wsparcie jest czym$ wiecej niz wiara
i religia. Jako lekarz poznaje historie
choroby pacjenta. Ale uwazam, ze
poznanie historii duchowej jego i jego
rodziny jest réwnie wazng czeécia opie-
ki paliatywnej. Powinnismy dowie-
dzie¢ sie, co im przynosi ulge i wska-
zackilka wlasciwych Zrédet pomocy
i wsparcia.

AM: W dzisiejszych czasach ludzie
uciekaja od cierpienia. Czy pracujac
z pacjentami, ktérych ono dotyka,
bywali panstwo swiadkiem jego rado-
snego przezywania?

RH: Jak wspomnialem powyzej, wiem,
ze Bog moze nada¢ sens ludzkiemu
cierpieniu, ktére w przeciwnym razie
mogloby by¢ bez znaczenia. Jednak
mysle, ze wazne jest, aby nie wyobra-
za¢ sobie, Ze to oznacza, iz Bog pla-
nuje lub aprobuje to cierpienie, albo
uwaza, ze nie powinniémy mu ulzy¢,
jesli mozemy. Z mojego doswiadczenia
wynika, ze rado$¢ przychodzi dzieciom
i ich rodzinom bardziej naturalnie niz
smutek, nawet w obliczu nieuleczalnej
choroby skracajacej zycie. Widze row-
niez ofiarne cierpienie ze strony rodzi-
cow, aby pomdc swoim dzieciom. Ten
rodzaj cierpienia moze by¢ sam w sobie
rodzajem radosci, cho¢ oczywiécie nie
wynika z tego, ze kazde cierpienie mo-
ze by¢ radosne.
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MB: Tak, spotykam si¢ z tym od czasu
do czasu i jest to do$wiadczenie ucza-
ce pokory. Jako chrzescijanka wiem,
ze mozna si¢ cieszy¢ we wszystkich
okolicznosciach, tak jak méwi Biblia,
ale bez wzgledu na wiare, wiele rodzin,
ktore przechodzg przez tak wielkie cier-
pienie jak choroba ich dziecka, wcigz
jest w stanie znalez¢ rados¢ w prostych
przyjemno$ciach zycia i celebrowacd
zycie dziecka. Myfle, ze jest to dla nich
swego rodzaju metoda radzenia sobie.

AM: Czy istnieje jaka$ konkretna hi-
storia czy wspomnienie o pacjencie,
ktdére szczegolnie na panstwa wply-
nely?

RH: Prawdopodobnie jest ich zbyt
wiele, by wszystkie wspomnie¢. Nie-
ktore z nich wiele dla mnie znaczyly,
poniewaz wywolaly wielki smutek,
jak na przyklad nastoletni chlopiec,
ktory mial przeszczep szpiku kostnego
i patrzyt z niknacg nadzieja, jak jego
morfologia krwi nie poprawiala sie
w ciggu kolejnych dni i tygodni. Inni
byli dla mnie wazni, poniewaz opieka
nad nimi wiele mnie nauczyta.A wielu
pamietam ze wzgledu na historie, ktére
opowiadali, sposéb, w jaki ich twarz
rozjasniata sie, gdy przychodzili do
gabinetu pelnego ludzi, albo jaki$ inny
szczegOl, ktory przypominat mi o na-
szym wspolnym czlowieczenstwie.

MB: Pierwszy raz, gdy bylam $wiad-
kiem spokojnej $mierci dziecka w ra-
mionach rodzicow, u$wiadomitam so-
bie, ze $mier¢, bedgc tak smutng, moze
by¢ jednoczesnie tak spokojna, a nawet
piekng. Kazdy pacjent, ktérym sie
opiekuje, czego$ mnie uczy i ksztattuje
mnie jako czlowieka. Niezmiennie uczg
mnie oni, jak cenne jest Zycie, ze trzeba
by¢ wdziecznym i jak najlepiej wyko-
rzysta¢ dany mi czas.

AM: Co jest najtrudniejsze w pracy
pomiedzy codziennym zyciem rodzin-
nym, cudzym cierpieniem i §miercia?

RH: Jest mi ciezko, kiedy umiera dziec-
ko, a ja czuj¢, co$ mogtem lub powinie-
nem zrobi¢ lepiej, aby si¢ nim zaopie-
kowa¢. Gdy dziecko umiera, traci sie
mozliwoé¢ poprawy sytuacji. Jedno-
cze$nie oczywiscieodczuwam pocieche
i satysfakeje, jesli $mier¢ dziecka byla
i spokojna i pozbawiona cierpienia, jak
to zwykle ma miejsce, bo wiem, ze to

poczucie spokoju pozostanie w rodzi-
nie na zawsze.Trudne jest dla mnie i to,
ze dopoki dziecko zyje, moge by¢ z nim
i jego rodzing blisko zwigzany, ale gdy
tylko dziecko umrze, wigkszo$¢ rodzi-
cow chce jak najszybciej porzuci¢ szpi-
tal 1 wszystkich, ktérzy tam pracuja,
w tym i mnie. Oczywiscie jest to abso-
lutnie zrozumiale, ale moze da¢ poczu-
cie do$¢ naglego zakonczenie relacji!

MB: Bardzo trudno jest nie angazowac
si¢ emocjonalnie. Taka praca bywa bar-
dzo wyczerpujaca, wiec wazne jest, by
by¢ zdolnym do niej fizycznie, ale tez
emocjonalnie i duchowo.

AM: Czego nauczyli si¢ panstwo,
towarzyszac choremu dziecku i jego
rodzinie?

RH: To temat-rzeka! Dowiedzialem sie,
ze ludzie czesto majg ogromne rezerwy
heroizmu, milo$ci, odwagi i poczucia
humoru! Zawsze jestem zdumiony, jak
wiele rado$ci maja w sobie dzieci z nie-
uleczalnymi chorobami i jak wiele z tej
rado$ci dzielg z rodzing. Nauczylem
sig, ze dzieci, ktére nie bardzo moga
si¢ porusza¢ lub moéwi¢, nadal moga
nawigzywaé relacje z innymi ludZmi
wokol nich, i ze te relacje przynosza
im wszystkim wielkie szczescie. Wi-
dziatem wiele dzieci, szczegdlnie nasto-
latkow,zartujacych z wiasnej $mierci,
poniewaz widza siebie jako cze$¢ reszty
ludzko$ci. Chca w niej funkcjonowaé
jako kto$ zyjacy swoim zyciem, a nie
tylko jako ktos umierajacy - temu wia-
$nie stluzy na przyklad dzielenie sie
zartem. Mysle, Ze obserwujac te ra-
dos¢ rodzin i dzieci, nie sposob jej nie
podziela¢. I chociaz czasami czuje sie
zagubiony, tracac tak wiele osdb, kto-
re lubitem i z ktérymi dzielifem czes¢
mojego zycia, to o wiele czeéciej czuje,
ze spedzenie z nimiodrobiny czasu
w tej podrozy bylo wielkg przyjemno-
$cia.

MB: Nauczytam sie, ze wspoélna ra-
dos¢ jest rado$cia podwdjng, a wspdl-
ny smutek to polowa smutku. A takze
tego, ze doceniajgc, co masz, zamiast
zalowal, czego nie masz lub co straci-
tes, mozna zy¢ pozytywnie w kazdych
okolicznosciach.

AM: Jaka mys§l zostawiliby panstwo-
tym, ktorzy postrzegajachorobe i ho-
spicjum tylko w kontekscie cierpienia
i $mierci?

RH: Poradzitbym, aby odwiedzili
dzieciece hospicjum! Jak juz méwitem
podczas tego wywiadu, dzieci nieule-
czalnie chore sg zazwyczaj szczesliwe
i radosne, nie cierpig, a etos i atmosfera
kazdego hospicjum dziecigcego, ktore
kiedykolwiek odwiedzitem to odzwier-
ciedlaja.

MB: Przyjdz i zobacz, co si¢ dzieje
w naszym hospicjum (c6z, moze po za-
konczeniu pandemii)! Ankieta prze-
prowadzona wérdd rodzin bedacych
pod opieka dziecigcego hospicjum,
w  ktérym wczesniej pracowalam,
pokazala, Zze najczesciej uzywanym
sfowem na okreslenie hospicjum byla
zabawa, a nastepnie spokdj i nadzieja.

Dr Richard Hain jest Konsultantem do
spraw Pediatrycznej Medycyny Palia-
tywnej w Walii i Kierownikiem Kliniki
w Szpitalu Dzieciecym w Cardiff. Za po-
Srednictwem sieci klinik Swiadczy specja-
listyczne ustugi w zakresie pediatrycznej
medycyny paliatywnej w catej Walii. Jego
praca obejmuje réwniez przyjmowanie
pacjentéw do Ty Hafan Children’s Hospice.

Dr Megumi Baba jest Konsultan-
tem do spraw Przechodzenia od Pe-
diatrycznej Opieki Paliatywnej do
Opieki Paliatywnej Dorostychw Walii.
Przed objeciem obecnego stanowiska
w Ty Hafan Children’s Hospice. w Potu-
dniowej Walii pracowata jako Dyrektor
Medyczny i Konsultant w Children’s Ho-
spice South West w Bristolu.

Aleksandra Michalak jest absolwent-
ka ratownictwa medycznego i piele-
gniarstwa, obecnie studiuje medycyne
na Uniwersytecie Campus Biomedico
w Rzymie. W latach 2015-2017 byfa wo-
lontariuszka w Warszawskim Hospicjum
dla Dzieci. W 2016 roku odbyfa staz
w  ramach  Pediatrycznej  Opieki
Paliatywnej w  University Hospital
of Wales, we wspétpracy z Ty Hafan
Children’s Hospice.
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Dawno, dawno temu, kiedy bylam w wieku moich dzieci, w pigknym kraju
nad Wislg luty kojarzyl sie z mrozem, $niegiem, zimowymi feriami, a takze
karnawalem i Ttustym Czwartkiem. Ale nikomu do glowy by nie przyszlo
opatrywac go etykietka miesigca zakochanych. Bo miesiagcem zakochanych
od wiek wiekow byl maj - bzy, stowiki, spacery przy ksiezycu i takie tam. Ale

zeby luty?

ymczasem zmienily sie czasy

i luty zdetronizowal maj, impor-
tujagc nad Wiste Walentynki z catym
ich serduszkowym sztafazem. Import
udal sie¢ nadspodziewanie, tym bar-
dziej, ze z werwa wsparly go cale rze-
sze specow od marketingu, uznajac
- skadinad stusznie - ze Walentynki
z powodzeniem wypelnia luke miedzy
zakupowym szalefistwem bozonaro-
dzeniowym a znacznie skromniejszym
i pozbawionym juz takiego rozmachu
okresem zakupow wielkanocnych.

Jesli o mnie chodzi, Walentynki gene-
ralnie ignorowatam, a wspieral mnie
w tym dzielnie wspéimatzonek, twier-
dzac, ze to kiczowate $wieto hotubigce
gwaltowne wyrzuty dopaminy ma tyle
wspolnego z miloécia, ile wzrost po-
ziomu cukru we krwi ze sfodkim cha-
rakterem. Co prawda, to prawda. Do-
strzegli to tez biskupi z Luizjany, ktorzy
w latach 80. ubiegltego wieku postano-
wili wymysli¢ cos, co da odpor mato

bogobojnym Walentynkom. No i wy-
kombinowali, ze role te moze spetni¢
dzien pos$wiecony malzenstwu. Idea
chwycila do tego stopnia, ze w latach
90. nabrala rozmachu - powstat Swia-
towy Dzien Malzenstwa obchodzony
w druga niedziele lutego. Kaprys kalen-
darza sprawil, ze w 2021 oba te ,,$wieta”
przypadly w tym samym dniu.

Ta zabawna koincydencja, w polacze-
niuz faktem, Ze dwa dni wcze$niej §wiat
obchodzit Miedzynarodowy Dzien
Chorego, nasuneta mi pewna reflek-
sje. Dotarlo do mnie, ze kazde z tych
»$wigt” tak naprawde dotyczy milo-
§ci, z tym ze kazde innej. Walentynki,
$wieto zakochanych, afirmuja stan
zakochania, czyli Mito$¢ Slepa (trud-
no zobaczy¢ cokolwiek, gdy dopamina
zalewa nam oczy). Dzien Malzenstwa
- Mitos¢ Cierpliwa, te, o ktérej mowil
$wiety Pawel w Pierwszym Liscie do
Koryntian, a ktérg Erich Fromm na-
zywal sztukg mozliwg do wyuczenia.

Dzien Chorego - Milos¢ Troskliwa,
ktéra mozna dostrzec na przyklad
w oczach i gestach pielegniarki pochy-
lajacej sie nad nieuleczalnie chorym
dzieckiem.

Zadna z nich nie jest tatwa. Kazda ma
blaski cienie. Pierwsza jest troche sza-
lona i nieobliczalna, druga dojrzala
i powazna (prawdziwa z niej matrona),
trzecia za$ tym sie rézni od dwéch po-
zostalych, Ze jej obiektem nie musi by¢
»ten jedyny” czy ,ta jedyna”, ale moze
sie nim sta¢ kazdy cierpigcy bliZni.
W sumie uklada si¢ to w catkiem fajny
wz0r, na tle ktorego nawet skomercjali-
zowane i kipigce od serduszek Walen-
tynki juz nie wygladaja tak banalnie,
ale stajg sie po prostu etapem w docho-
dzeniu do milosci dojrzalej i bezintere-
sowne;j.

I summa summarum, fakt, ze wszyst-
kie trzy otrzymaty miejsce w kalenda-
rzu tak blisko siebie nawzajem, wydaje
sie z tej pespektywy nawet dosy¢ lo-
giczny. A ze w lutym? C6z, moze dzigki
takiemu wypelnieniu miloscia, luty,
mimo mrozdw, staje sie cieplejszy?

Beata Bialy

Kwartalnik Fundacji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci nr 1(95) marzec 2021r.
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Rok 2020, cho¢ trudny z powodu pandemii, dla Fundacji WHD zakonczyl
sie milym akcentem. Aktorzy Rafal Szalajko i Grzegorz Pawlak - zwyciezcy
Sylwestrowego Wielkiego Testu TVP, przekazali swoja nagrode na rzecz pa-
cjentow Warszawskiego Hospicjum dla Dzieci

Zaraz na poczatku stycznia rzecz-
niczka Fundacji WHD, Beata Bialy,
odebrata bardzo mily telefon. Dzwo-
nita redaktor Kamila Tyrankiewicz
z TVP z informacja, ze sylwestrowa
edycje Wielkiego Testu wygrala para
aktoréw - Rafal Szalajko i Grzegorz
Pawlak, ktérzy zdecydowali, ze nagro-
da ta powedruje do naszej fundacji.

Wkrétce potem Fundacje WHD od-
wiedzita ekipa telewizyjna oraz sami
zwyciezcy, by wreczy¢ przedstawicie-
lom fundacji symboliczny czek. Spo-
tkanie odbylo si¢ w ogrodzie zimowym
znajdujacym sie w siedzibie fundacji
przy ulicy Agatowej. Cho¢ tym razem,
z powodu pandemii, odbylo sie ono
w nieco mniejszym skladzie, atmosfera
byta niezwykle ciepta i serdeczna.

Wyjasniajac wyboér Fundacji WHD
jako beneficjenta nagrody, darczyncy
podkreslali, jak istotne dla nieuleczal-
nie chorych dzieci jest przezywanie
choroby we wlasnym domu, wsréd
najblizszych, co umozliwia im opieka
hospicjum domowego. Podzielili sie tez

z przedstawicielami fundacji osobisty-
mi historiami, ktére réwniez wptynety
na ich decyzje.

Prezes Fundacji WHD, Artur Janu-
szaniec, oraz jej wiceprezes, Wojciech
Marciniak, z rado$cig odebrali czek
na trzydzieéci tysiecy zlotych, ktory -
jak powiedziat do kamery prezes Janu-
szaniec - pomoze fundacji sfinansowa¢

]

,

Z v /I * L
naszych podopiecznych

zakup asystora kaszlu dla pacjentéw
hospicjum domowego. Z kolei panowie
Szalajko i Pawlak otrzymali tradycyjne
dyplomy z podzigkowaniem za ten dar.

W imieniu naszych matych pacjentéw
iich rodzin jeszcze raz serdecznie dzie-
kujemy zwycigzcom Wielkiego Testu
za zrozumienie potrzeb nieuleczalnie
chorych dzieci!

Beata Bialy

Rafat Szatajko i Grzegorz Pawlak przekazujg czek
z wygrang cztonkom zarzadu Fundacji WHD
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Pomoc nadchodzi czasem z zupelnie niespodziewanej strony. Tym razem
zmaterializowala si¢ w postaci mlodego youtubera i influencera, ktéry re-
alizujac jeden ze swoich nieco szalonych pomyslow, postanowil przy okazji

zrobi¢ co$ dobrego.

Tuz przed $wigtami Bozego Narodze-
nia do Fundacji WHD odezwal sie
Krzysztof Rozpara, jeden z zarzadza-
jacych Fame MMA. Poinformowal,
ze jeden z uczestnikéw organizowa-
nych przez te federacje walk typu
freak fight [w wolnym tlumaczeniu:
szalona walka; pojedynki celebry-
tow w ramach tzw. mieszanych sztuk
walki - przyp. red.], znany youtuber,

Marcin Dubiel, postanowit przekazaé
na rzecz podopiecznych Warszawskie-
go Hospicjum dla Dzieci pienigdze ze
sprzedazy dostepu do ogladania swojej
walki. Walke te stoczyt podczas listo-
padowej gali Fame MMA z innym zna-
nym youtuberem, Kacprem Blonskym.

Kwota byla niebagatelna, bo ponad
dwadzieécia dwa tysigce zlotych!

Marcin Dubiel , Artur Januszaniec i Krzysztof Rozpara w siedzibie WHD

aktualnosci

Pan Marcin przyjat zaproszenie
zarzadu Fundacji WHD i pod koniec
stycznia odwiedzil naszg siedzibe wraz
ze swoim menedzerem oraz dwoma
przedstawicielami Fame MMA. Pod-
czas spotkania pan Marcin pytat o po-
trzeby podopiecznych i szczegdly pracy
zespolu hospicjum domowego. Opo-
wiedzial tez o swoich do§wiadczeniach
z akgji charytatywnej, w ramach ktorej
pracowal na rzecz lokalnej spoleczno-
$ci w Kenii. Pomagajac orionistce, sio-
strze Alicji Kaszczuk, Marcin Dubiel,
wraz z kilkorgiem innych polskich
influenceréw, budowali osérodek dla
niepelnosprawnych.

Pan Marcin zadeklarowal tez, ze chet-
nie spotka sie z podopiecznymi War-
szawskiego Hospicjum dla Dzieci w ra-
mach prowadzonej przez WHD grupy
wsparcia dla rodzefistwa pacjentéw.
Z radoscig skorzystamy z tej obietnicy,
gdy tylko zostang zniesione obostrze-
nia zwigzane z pandemig COVID-19.

Dziekujac za wsparcie udzielone na-
szym podopiecznym, prezes Fundacji
WHD, Artur Januszaniec, wreczyt pa-
nu Marcinowi pamigtkowy dyplom.

Beata Bialy

MarcirrDubiel przed walka z Kacprem Blonskym

Kwartalnik Fundacji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci nr 1(95) marzec 2021r.
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Dar Serca

»Kiedy pomagamy innym, pomagamy sobie, poniewaz dobro, ktére dajemy,
zatacza kolo i wraca do nas” - w mysl slow Flory Edwards uczniowie Nie-
publicznego Liceum Ogolnoksztalcacego Fundacji PRIMUS zainicjowali
w 2006 roku piekna tradycje - Primusowy Dar Serca.

ad akcja czuwa  Samorzad

Uczniowski. Co roku, w grudniu,
uczniowie rezygnuja z prezentow w ra-
mach Mikolajek. W zamian organizuja
$wigteczne kiermasze z wiasnorecznie
wykonanymi ozdobami i domowymi
wypiekami, szkolne kawiarenki lub
tradycyjnie zbierajg pieniedzy do pusz-
ki. Pozyskane fundusze przeznaczajg
na rzecz Fundacji Warszawskie Ho-
spicjum dla Dzieci, ktéra opiekuje sie
nieuleczalnie chorymi dzie¢mi w ich
wlasnych domach.

Przedstawiciele Samorzagdu Uczniow-
skiego odwiedzajg hospicjum, gdzie
pracownicy fundacji wyjasniaja zasady
funkcjonowania WHD, opowiadaja
o swoich podopiecznych. Niestety, nie
wszystkie historie majg szczesliwe za-
konczenie. Uczy to jednak zrozumie-
nia i uwrazliwia miodziez na ludzkie
cierpienie.

Rok 2020 byl bardzo trudny dla wszyst-
kich. Z powodu pandemii zamknietych
zostalo wiele miejsc publicznych, jed-
nak nie zamknieto dobrych serc na-
szych uczniéw. Pomimo braku nauki
stacjonarnej, udalo si¢ zebra¢ fundu-
sze i zsumowac je z zeszlorocznymi.

PRIMUSOWY
DAR SERCA

Milena Rokita

W mikolajkowy dzien czlonkowie
Samorzadu kwestowali przed szkola,
gdzie, oprdcz pieniedzy, otrzymali wie-
le cieptych stéw od ucznidw, rodzicow
i nauczycieli Primusa.

Wiemy, jak wazna jest dziatalnos¢
charytatywna i mamy nadzieje, ze tak
piekna tradycja, jaka jest Primusowy-
Dar Serca, jeszcze nie raz pomoze in-
nymW imieniu Samorzadu, Dyrekeji
NLO oraz Warszawskiego Hospicjum
dla Dzieci - serdecznie wszystkim, ktd-
rzy wspieraja tradycje NLO Fundacji
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Primiusenwy Diar Seres

Bruno Tzimas

Primus, zaangazowali sie w akgje i po-
mogli nam udowodni¢, Ze razem mo-
iemy wigcej. DZIEKUJEMY!

Przewodniczgcy Samorzgdu
Szkolnego
Bruno Tzimas

Wice Przewodniczgca
Samorzgdu Szkolnego
Milena Rokita

Opiekun Samorzgdu Szkolnego
Barbara Lubkowska

Primusowy Dar Serca

na rzecz WHD w 2021r to
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ul. Agatowa 10, 03-680 Warszawa
tel. 22 679 32 00, 504 144 140
www.usgecho4d.pl

NZUSG

Kardiologia prenatalna
- ECHO ptodu: osrodek referencyjny

VMOLYDY

e-mail: poradniaUSG@usgecho4d.pl

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

(wady serca, zaburzenia rytmu serca)
Kardiochirurgia dziecieca

Kardiologia dorostych; ECHO
(szczegodlnie wady wrodzone serca u dorostych)

USG - pelen zakres badan dzieci i dorostych

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
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USMIECH MALCHA
Poradnia stomatologiczna / \ dla dzieci

Fundacja
Warszawskie
Hospicjum dla Dzieci
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PUBLICZNEGO
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ul. Agatowa 10, 03-680 Warszawa
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email: poczta@hospicjum.waw.pl
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