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od redakdji

Dziecko, mama, pielegniarka

Drugi kwartal zawiera kilka dni, ktore z punktu widzenia hospi-
cjum domowego dla dzieci mozna z pewnoscig uznac za warte szcze-
golnego podkreslenia.

12 maja caly $wiat obchodzi Migedzynarodowy Dzien Pielegniarek i Po-
toznych. W hospicjum to pielegniarki sg filarem calego zespotu. Najle-
piej znaja swoich podopiecznych i to na ich barkach spoczywa cigzar
koordynowania opieki nad pacjentami. Dlatego 12 maja jest dla calego
WHD dniem wyjatkowym, w ktérym nasze pielegniarki i pielegniarz
odbierajg wiele cieptych stéw uznania i wdzigcznosci. Z tego tez po-
wodu w czerwcowym numerze kwartalnika znajda Panstwo sekcje po-
$wiecona temu $wietu i naszym ,Aniolom z WHD”.

Ale hospicjum domowe dla dzieci nie istnialoby bez zaangazowania ro-
dzicéw matych pacjentéw. By nieuleczalnie chore dziecko mogto opu-
$ci¢ szpital i znalez¢ sie we wlasnym domu, ktéres$ z rodzicow - zwykle
mama - porzuca prace zawodowq i caly swoj czas oddaje dziecku. Jest
z nim dwadziescia cztery godziny na dobe, rezygnujac z wlasnych pasji,
przyjemnoéci... Obchodzony w Polsce 26 maja Dzien Matki jest oka-
zj3, by podzigkowa¢ wszystkim mamom za ich mifos¢ i trud. W tym
numerze beda mogli Panstwo przeczyta¢ wywiad z mamg jednej z na-
szych pacjentek, ktora opowiada, jak wyglada zycie chorej coreczki, jej
samej i calej rodziny.

No i trzecie $wieto - to obchodzone 1 czerwca. Ktos kiedy$ powiedzial,
ze w naszym hospicjum Dzien Dziecka trwa przez caly rok. To prawda!
Bo wlasnie dzieci sg tu najwazniejsze - ich dobro, godnos¢, komfort.
Dla nich WHD powstalo i dzigki wielkim sercom i hojnosci naszych
darczyncéw pracuje juz blisko 27 lat.

Dziecko. Mama. Pielegniarka. Trzy osoby, ktore w hospicjum domo-
wym dla dzieci sg ze sobg nierozerwalnie zwigzane. To ciekawe, ze
cho¢ rok ma ponad trzysta sze$¢dziesiat dni, ich $wieta znajduja sie tak
blisko siebie - zaledwie w odlegtosci niecatych trzech tygodni. Czysty
przypadek, ktory jednak - jak to z przypadkami bywa —nabiera czasem
szczegoblnego sensu i zacheca do refleksji.

Mam nadzieje, ze artykuly, ktore znajda Panstwo w tym numerze ,,Ho-
spicjum”, takiej refleksji Panstwu dostarczg.

Beata Bialy
Redaktor naczelna

Wiecej informacji na temat prowadzonej przez nas dzia-
lalnosci znajda Panstwo na naszej stronie internetowej
www.hospicjum.waw.pl. Zach¢camy réwniez do $ledzenia
naszego profilu na Facebooku: www.facebook.com/Funda-
cjaWHD

Fundacja Warszawskie Hospicjum dla Dzieci
KRS: 0000097123
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Nadzigja

od hospicjum

Wszystko odbylo sie zgodnie z planem, w terminie, przez cesarskie cie-
cie, przy ktorym sam mialem okazje¢ asystowa¢. To naprawde niesamowite
i wyjatkowe przezycie. Pierwszy i by¢ moze ostatni raz. 10 na 10 punktow
w skali Apgar. Za oknem slonce i wiosna. Juz nie moglismy sie doczeka¢
wspolnych spacerow na §wiezym powietrzu i wakacji...

Imie

Pamietam dokladnie, gdy w Urzedzie
Stanu Cywilnego Pani zapytala nas,
jakie imie chcemy nadaé synkowi. Do
tego momentu wiadciwie nadal nie
bylismy zdecydowani, czy Szymon,
czy Piotr. Kiedy tak zastanawialiémy
sie wspolnie, nasza dwuletnia corka

powiedziala ,Piotlus”. Spojrzelismy
wtedy wszyscy na nig z niematym zdzi-
wieniem. ,Milenko, czy chcesz zeby
braciszek mial na imi¢ Piotrus? - Tak.
- Dlaczego Piotrus? - zaczeliémy drg-
zy¢ zaciekawieni. - Bo w bajce jest taka
lokomotywa!” W ten oto sposéb wy-

brali$my dla synka imie.

Pierwsze chwile zycia

Dwa tygodnie wczesniej

Byl kwiecien 2019 roku. Piotru$ urodzit
sie w szpitalu na Wilanowie. Wszystko
odbylo sie zgodnie z planem, w termi-
nie, przez cesarskie ciecie, przy kto-
rym sam mialem okazje asystowac. To
naprawde niesamowite i wyjatkowe
przezycie. Pierwszy i by¢ moze ostatni
raz. 10 na 10 punktéw w skali Apgar.
Za oknem slonice i wiosna. Juz nie mo-
glismy sie doczeka¢ wspdlnych space-
réw na $wiezym powietrzu i wakacji.
Piotru$ urodzil sie $liczny i zdrowy,
a przynajmniej wszystko na to wska-
zywalo. Nic nie wzbudzalo niczyich
podejrzen, nikomu nie przesztoby przez
mysél, ze za chwile wszystko si¢ zmieni.

Pierwsze objawy

Kilka dni po powrocie ze szpitala do
domu zwrdcilem uwage, ze Piotrus
jest bardzo lekliwy. Zwyczajny trzask
drzwi wejsciowych powodowal, ze ca-
ty sie wzdrygal. Wkrétce zauwazylismy
tez, ze od czasu do czasu, okazuje lgk
bez zadnego powodu. Z duzym zanie-
pokojeniem obserwowaliémy coraz
to czestsze ,wzdrygniecia”. Tydzien
po porodzie, podczas planowej wizyty
kontrolnej w szpitalu, pani doktor nie
stwierdzila zadnych nieprawidfowosci.



Spiacy Krélewicz

Gdy podzielili$my sie z nig naszymi ob-
serwacjami, wystawila skierowanie do
neurologa oraz zlecita przezciemigcz-
kowe badanie USG glowy. Badanie to
zostalo od razu opisane jako prawidlo-
we, co po czesci nas uspokoito.

Jednak Piotru$ wcigz zachowywal sie
podejrzanie, byt przestraszony. Dwa
tygodnie pozniej trafiliSmy na kon-
sultacje neurologiczng. Do tego czasu
objawy nasility sie, a neurolog mogt
zaobserwowa¢ liczne, podejrzane ru-
chy u naszego synka. Chociaz bez pod-
stawowego w neurologii badania EEG
nie byl w stanie powiedzie¢, czy s3 to
ruchy naturalne, czy majg podloze
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Piotrus z tata i siostrzyczka
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neurologiczne, jego zdecydowane pole-
cenie wykonania tego badania nie na-
pawalo optymizmem.

Diagnoza

Wykonanie badania EEG u niemowla-
ka nie jest czyms$ powszechnie dostep-
nym z dnia na dzien. Zaproszono nas
do Kliniki Neurologii Dzieci i Mlo-
dziezy Instytutu Matki i Dziecka w ce-
lu wykonania badan diagnostycznych.

EEG wykonane nazajutrz rano po-
zbawilo nas wszelkich ztudzen. Wy-
niki byty bardzo zle. Gdy poprositem
pana neurologa, aby okredlil, jak zlte
s3 wyniki w skali 1-10, bez wahania
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odpowiedzial: 10. M¢j analityczny
umyst zrozumial wowczas, ze sprawa
jest bardzo powazna. A jak pokaza-
ty kolejne miesiace, byla wrecz fatal-
na. Wtedy lekarze poinformowali nas,
ze rozpoczete zostanie leczenie neuro-
logiczne, a jednoczesnie kontynuowa-
na bedzie diagnostyka, aby sprobowac
okresli¢, co jest przyczyna tak zlego
zapisu EEG oraz napadéw padacz-
kowych. Tak, wspomniane wczeéniej
»wzdrygniecia” byly tak naprawde na-
padami padaczkowymi, wowczas jesz-
cze do$¢ stabymi i rzadkimi. Pobrano
Piotrusiowi krew do badan genetycz-
nych, ktére mogly wyjasni¢, dlaczego
jest tak cigzko chory.

Po wyjéciu ze szpitala, przez nastepne
miesigce lekarze wprowadzali coraz
to nowe leki neurologiczne, prébujac
opanowa¢ coraz liczniejsze i silniejsze
napady padaczkowe. Po dwoch mie-
sigcach, mimo prowadzonego leczenia,
sytuacja byla tak zla, a liczba napadow
tak duza, ze w trybie pilnym ponow-
nie zostalismy skierowani do szpitala
na modyfikacje leczenia.

Wada genetyczna

W sierpniu 2019 zatelefonowano do nas
ze szpitala z informacja, ze wyniki ba-
dan genetycznych sg juz gotowe. Jed-
noczesnie zaproszono nas na pobranie
krwi od rodzicéw, w celu uzupetnienia
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tych badan. Ostatecznie stwierdzono
spontaniczng mutacje w genie STXBP1.
Gen ten wchodzi w sklad panelu genéw
badanych u dzieci z wezesnoniemowle-
cg encefalopatig padaczkows. Piotru$
okazal sie by¢ wowczas 6smym dziec-
kiem w Polsce z t3 mutacja genowa
i najmlodszym z dotychczas zdiagno-
zowanych w naszym kraju. To réwniez
nie byla dobra informacja, poniewaz
im wczedniej ujawniaja si¢ tego typu
nieprawidlowosci u dziecka, tym bar-
dziej niepomy$lne s3 dalsze rokowania.
Na domiar zfego, postawiona diagnoza,
z uwagi na jej rzadkos¢, nie data zad-
nych nowych wskazéwek co do dalsze-
go leczenia, a dzieci z tym schorzeniem
réznie reagowaly na stosowane leki.
Pozostalo jedynie trzyma¢ kciuki i li-
czy¢ na szczescie, ze ktory$ z wprowa-
dzonych lekéw przyniesie pozytywny,
dtugofalowy rezultat.

W pazdzierniku 2019 postanowilismy
wyjecha¢ do jednej z najlepszych klinik
neurologicznych w Niemczech, w Vog-
tareuth. Jeszcze przed wyjazdem napi-
sano nam, ze wczesniej leczeni tam byli
pacjenci z ta wada genetyczng, zatem
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Znéw w szpitalu
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Piotrus w domu

liczylismy na to, ze do$wiadczenie po-
zwoli lekarzom pomoéc Piotrusiowi.
Spedzilismy tam dziewig¢ dni, choé
wezeéniej planowali$my zosta¢ dluzej.
Gléwnie dlatego, ze tamtejsze postepo-
wanie medyczne wlasciwie niczym nie
réznilo sie od tego w Polsce. Cho¢ wcze-
$niej leczeni byli tam pacjenci z podob-
nym problemem, to kazdy przypadek
nalezalo traktowa¢ indywidualnie. Nie
bylo jednej skutecznej ,recepty”. Posta-
nowili$my wiec uzyska¢ od lekarzy jak

najwiekszg ilo$¢ informacji na temat
ich do$wiadczen z innymi pacjentami
i wrécié z tg wiedza i z tymi zalecenia-
mi do Warszawy.

Pandemia

Stan Piotrusia si¢ nie poprawial,
napady padaczkowe wystepowaly kil-
ka, kilkanascie razy dziennie, co unie-
mozliwialo mu jakikolwiek rozwdj czy
choc¢by nauczenie si¢ trzymania gtowki.

Nastala pandemia, wiec postanowili-
$my wyjecha¢ na jakis czas z Warszawy,
mogac jednoczesnie pracowaé zdal-
nie. Po niecalych dwéch miesigcach
stan Piotrusia wyraznie sie pogorszyl.
Oprécz napadéw padaczkowych nasz
synek zaczal silnie si¢ prezy¢, stal sie
placzliwy i nie dawat sie uspokoié. Byt
wycienczony, nie jadl, nie spal i byto
naprawde Zle. Nie mogac uzyska¢ cho¢-
by doraznej pomocy w moim rodzin-
nym miescie, wrécilem z Piotrusiem
pilnie do Warszawy i ponownie zglosi-
tem si¢ do IMiD. Piotru$ w stanie ciez-
kim i ja zostaliémy przyjeci na oddzial.
Pandemia spowodowala, ze nie mialem
mozliwosci wyjscia na zewnatrz czy
zamienienia sie z kim$ innym w szpi-
talu. W oknach byty kraty, a za oknem
upal. Ale najwazniejsze, ze udalo sie
lekarzom ustabilizowal jego stan,
a zastosowane leczenie spowodowalo
kilkumiesieczne ustgpienie napadéw.
Po miesigcu nareszcie wrdcilismy do
domu, cho¢ rado§¢ nie trwala nawet
jednej doby.

W dniu wyjscia ze szpitala Piotrus do-
stal wysokiej goraczki. 40 stopni. Pedia-
tra, antybiotyk, czekanie. Zero efektu
i bezradnos¢. Po trzech dniach zglosi-
liSmy sie ponownie do szpitala - tym



Naijlepiej jest w domu

razem do szpitala pediatrycznego
WUM. Tu spedzili$émy kolejny, upalny,
lipcowy miesiac. Wykonano dziesiatki
badan, wykluczono wszystkie mozliwe
choroby, poza tg zasadniczg, neurolo-
giczng. Lekarze, cho¢ mili i serdecz-
ni, byli bezradni. Poniewaz proble-
my z odzywianiem nie ustepowaly,
a Piotrus od kilku tygodni byt kar-
miony sonda przez nos, zdecydowano
o zalozeniu Piotrusiowi PEG-a [prze-
zskérna endoskopowa gastrostomia,
stuzy do karmienia dozoladkowego -
przyp. red.]. Niestety, puls utrzymywat
sie caly czas na poziomie 200 uderzen
na minute, a prezenia i goragczka do-
chodzgca do 40 stopni nie ustepowaly.
Wtedy lekarze zatroszczyli sie o to, aby
w naszej sali pojawila si¢ pani doktor
Katarzyna Marczyk z Warszawskiego
Hospicjum dla Dzieci.

Nadzieja od Hospicjum

Pani doktor zbadala Piotrusia
a wczeéniej przeprowadzita wywiad
z lekarzami i zapoznala sie z nasza
historig. W trakcie rozmowy ze mng

powiedziala: ,Nie obiecuje, ze po-
mozemy Piotrusiowi z dnia na dzien,
ale na pewno pomozemy. Znalezie-
nie odpowiedniej kombinacji lekdéw
moze zaja¢ nawet dwa tygodnie, ale
w takim stanie jak teraz Piotru$ nie
moze zosta¢.” Po dwoch, miesiecznych
pobytach w szpitalach i tylu wysitkach
lekarzy, stowa pani doktor daly mi
zn6éw nadzieje, wiec nie wahalem sie
ani chwili. Chcialem wroéci¢ do domu,
do wlasnego 16zka, a jednoczeénie za-
pewni¢ Piotrusiowi nalezyta pomoc.
Kilka dni pézniej wrécilismy do domu
i zostaliémy objeci opieka hospicyjna.
O tym, jak ona wyglada, miatem tylko
o0golng wiedze.

Na pierwszej wizycie domowej pojawi-
ta sie pani doktor, z ktéra rozmawia-
tem wcze$niej w szpitalu. Zbadata do-
ktadnie Piotrusia, przedstawita ,plan
dzialania”, rozpisata leki, wystawila
recepty, przekazala najwazniejsze in-
formacje. Byla wowczas w towarzy-
stwie przemilej pani pielegniarki, ktd-
ra w tym czasie zadbala o Piotrusia

i przekazala nam wszystkie niezbedne
srodki i artykuly pielegnacyjne.

Od tego czasu sprawy przybraly pozy-
tywny obrét, a stan zdrowia Piotrusia
zacza!l si¢ poprawiad!

Nastepne tygodnie przyniosty Piotru-
siowi wyciszenie. Unormowat sie puls,
Piotru$ mniej sie prezyl, a z czasem za-
czal nawet wydawa¢ dzwieki i nawet
sie usmiechad! Brzmi nierealnie? Tak,
ale to wydarzylo sie naprawde, dzieki
olbrzymiej pracy zespotu Hospicjum!
Od tamtego czasu mamy wspania-
I3 opieke i nie wyobrazam sobie, aby
kiedykolwiek bylo inaczej. Najwaz-
niejsze, ze w razie potrzeby mamy
zagwarantowang calodobowg pomoc
inigdy nie jestesmy z problemami sami.
Wypozyczono nam wszystkie potrzeb-
ne urzgdzenia, z ktérych korzysta-
my na co dzief. Nieocenione dla nas
jest rowniez wsparcie wolontariuszy
wspolpracujacych z WHD, ktérzy po-
magajg w opiece nad Piotrusiem i majg
ogromne i dobre serca.

Co dalej?

W USA pojawita si¢ terapia dla
dzieci ze wspomniana wadg gene-
tyczng. Czwarty najdrozszy lek $wia-
ta, testowany dopiero na pierwszym
pacjencie. Program zaplanowany jest
dla dziesigciorga dzieci. Czy uda nam
sie kiedy$§ wyjecha¢? Czy leczenie
w ogole okaze sie skuteczne? To poka-
ze czas. A czy mam wobec niego nad-
mierne oczekiwania? Raczej nie. Bo
wady genetyczne to nadal choroby nie-
uleczalne. Ale dopoki jest gdzies na-
dzieja, cho¢by na drugim koncu $wia-
ta, bedziemy probowac.

Marcin,
tata Piotrusia

Piotrus urodzit sie
15.04.2019

Choruje na wczesnonie-
mowleca encefalopatie
padaczkowa uwarunko-
wana genetycznie.

Pod opieka WHD jest od
6.08.2020r.

/

=
=
N
o
~N
[~
2
3
]
Q
N
(]
o
()
N
N
£
c
S
2
N
a
1]
=
o
£
=8
)
Q.
]
o
T
2
=
n
3
©
N
un
1
3
T
[1°]
T©
c
S
w
=
(=]
z
C
g
1
©
3
x



nasi podopieczni

Kwartalnik Fundacji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci nr 2 (96) czerwiec 2021r.

Ezterdzigsci
siedem dni

¥

Jak Ania si¢ urodzila i jeszcze bylam z nia w szpitalu, to pewna pani profesor
na obchodzie powiedziala, ze dziecko z mniejszg liczba wad zylo czterdziesci

siedem dni...

Wywiad z Marleng Korlak, mama
Ani, pacjentki Warszawskiego Hospi-
cjum dla Dzieci

Beata Bialy: Wiesz, ze w hospicjum
nazywamy Anie ,,Aniotkiem”? Czy ten
»Aniotek” potrafi pokaza¢ rozki?
Marlena Korlak: No sama widziata$
przed chwilg! [$miech] To jest ,diabo-
lek”, a tylko czasami aniotek. A tak po-
waznie - Ania teraz chyba zaczeta do-
rasta¢. Chodzi do szkoly...

To jest szkola integracyjna?

Nie, u nas takiej nie ma. Chodzi do
zwyklej podstawdwki, do zeréwki. No
i widzi réznice miedzy sobg a innymi
dzieémi. Prébuje zachowywaé sie sa-
modzielnie. Na przyklad sama wchodzi
na kanape czy 16zko i sama z nich scho-
dzi. Bardzo lubi przebywac¢ z innymi
dzieémi i chciataby by¢ jak one, robi¢
wszystko to, co one. Ale wielu rzeczy
nie moze robi¢, widzi, ze jest niepetno-
sprawna. Zadaje pytania. Trudno jej to
wyttumaczy¢. No to sie zloéci. Na przy-
kiad jutro chciataby péjs¢ na urodziny

kolegi, ale koniecznie sama. A ja nie
moge jej tam zostawi¢. Tiumacze,
ze bede stala z boku, tylko ja obserwo-
wala, ale ona by chciala tak jak inne
dzieci... To trudne.

Wro¢my na chwile do samego poczat-
ku. Na co choruje Ania?

Ania ma zespo! regresji kaudalnej [ze-
spot wad wrodzonych charakteryzujacy

Brat Ani, Janek, z ulubiong kurg, Bozenka

sie zmianami w budowie kosci i zabu-
rzen struktur miekkotkankowych -
przyp. red.]. Nie ma nogi, to znaczy, ma
taka krociutka, nie ma nerki, ma ubytki
w zebrach, w kregostupie. W ogéle ma
wady w calym uktadzie kostnym. Mia-
fa tez chore serce...

Ania urodzila si¢ chora, prawda?
Wiedzieliscie o jej chorobie? Byli-
$cie przygotowani?

A skad! Kompletnie nic nie wiedzie-
lismy! Wszystko okazalo si¢ po naro-
dzinach. Co godzine méwiono nam




Ania i Janek z tatag

co$ nowego. Mam takie wspomnienie
ze szpitala - jak mnie wywozili z sali
po cesarce, to przy kontuarze piele-
gniarek stal Wlodek [tata Ani - przyp.
red.] i wygladat tak, jakby kto$ na nie-
go wylal cale wiadro wody. Spytalam
go: I jak? A on powiedzial: Ma krotka
noge. Spytatam: Jak krotka? On na to:
Bardzo! I to mnie przerazito. Ale poz-
niej pomyslatam, ze trudno, bedzie
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Ania ,wdzkowiczka”

wozek inwalidzki, bedziemy chodzi¢
na spacery, jako$ damy sobie rade.
Potem co chwile kto$ przychodzil i do-
dawat cos do tej listy wad. Na szczescie
wiele z nich si¢ nie potwierdzito. Jak
wypelnialam formularz do rejestru
dzieci z wadami [Polski Rejestr Wro-
dzonych Wad Rozwojowych - przyp.
red.], to musiatam tam napisa¢, ile ra-
zy w cigzy mialam badanie USG i jakie

byly wyniki. A te badania niczego nie
wykazaly! Za kazdym razem dowia-
dywalam sie, ze wszystko jest w po-
rzadku. Dwie nézki, dwie raczki, nie
zauwazono nawet, ze jej zebra rosng,
jak chea...

Czyli choroba Ani byta dla was total-
nym zaskoczeniem?

Tak! Nikt sie nie zajaknat nawet sto-
wem, ze dziecko moze by¢ chore. A jak
sie Ania urodzila, to kazdy pytal, czy
w czasie cigzy chodzitam do leka-
rza, a ja odpowiadatam: Oczywicie,
co miesigc!

Moina powiedzie¢, ze diagnostyka
prenatalna zawiodla na calej linii...
Tak, calkowicie.

Gdy Ania przyszla na §wiat, mieliscie
juz syna starszego od Ani o ponad
poltora roku. Wasze zycie bardzo si¢
zmienilo? Jak wygladaly poczatki?

Szczerze? Nie pamietam! Jak Ania
sie urodzila i jeszcze bylam z nig
w szpitalu, to pewna pani profesor
na obchodzie powiedziala, ze dziecko
z mniejszg liczbg wad zylo czterdziesci
siedem dni. Wiec dla nas te czterdzieéci
siedem dni to byl czas calkowicie wy-
jety z zyciorysu. W ogole nic z nie-
go nie pamietam. Whbiliémy sobie do
glowy stowa tej pani profesor i tylko
czekali$my. Bali$my sie, ze Ania zaraz
nam umrze. Strasznie to bylo trudne.
W dodatku nie mieliémy znikad po-
mocy. Ania w szpitalu, Janek w domu.
Za kazdym razem, gdy przenosili An-
ke z oddziatu na oddzial, to mnie py-
tali, czy bede z dzieckiem. Tak mnie to
juz wkurzalo, ze w koficu powiedzia-
tam pielegniarce: Jak pani pojedzie do
mnie do domu i przypilnuje mi dru-
giego dziecka, to zostane w szpitalu.

Jak dlugo Ania byla w szpitalu?

Rok. Wrdcita do nas tylko na chwile,
ale zaraz dostala zachtystowego zapa-
lenia ptuc, bo miata problemy z poty-
kaniem. I znowu trafifa do szpitala...

A jak Janek na to wszystko reagowal?
Gdy Ania jeszcze byla w szpitalu, to
Janek bardzo si¢ cieszyl, ze ma siostre.
Jezdzit z nami do Centrum Zdrowia
Dziecka, przytulal ja. Potem, jak juz
wrécita do domu, to byt troche smut-
ny - wiadomo, byli§my bardzo zajeci
Anka, a on byt troche z boku... Ale
nigdy nie byt do niej Zle nastawiony.
Teraz - jak to rodzenstwo - kfdcg sie
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Zabawa w gotowanie

i godza. Janek wiele rozumie, jest nad
wiek dojrzaly, umie sie Ania zaopie-
kowac¢. Prawie tak jak swoimi kurami!
[$miech]

W jaki sposdb trafiliscie pod opie-
ke hospicjum?

O hospicjum powiedzialam nam
sasiadka. Dziecko jej kolezanki byto
pod opieka Warszawskiego Hospicjum

Céreczka tatusia

dla Dzieci. Anka lezala wtedy na
kardiologii. Posztam tam i wymusi-
tam na pani doktor, zeby wystawila
skierowanie do hospicjum. Odbylo
sie spotkanie z pracownikami WHD.
Byl na nim doktor Dangel [dr hab. n.
med. Tomasz Dangel, anestezjolog,
specjalista medycyny paliatywnej, za-
tozyciel Warszawskiego Hospicjum
dla Dzieci - przyp. red.] i Jola [Jolanta

Stodownik, pielegniarka WHD -
przyp. red.]. Obejrzeli Anie, pytali, co
jej dolega i zaproponowali, Ze przyjma
ja do hospicjum, jesli zalozymy PEG-a
[przezskérna endoskopowa gastrosto-
mia umozliwiajaca podawanie pokar-
mu bezposrednio do zofadka - przyp.
red.]. Zgodzilismy sie. Uznalismy,
ze lekarze wiedza lepiej, co dla Ani do-
bre.

Cos sie przez to zmienilo?

Po zalozeniu PEG-a i z hospicjum
to juz bylo inne zycie! Skonczyly sie
problemy z karmieniem. Przyjezdzala
do nas Jola, wszystkiego mnie nauczy-
ta. Chociaz jak nam raz ,wyskoczyt”
PEG, to byly straszne emocje! Balam
si¢ do tego dotkng¢. Ale dzieki hospi-
cjum czujemy sie bezpieczni. Zawsze,
jak co$ mnie niepokoi, moge zadzwo-
ni¢ i wszystkiego sie dowiem. Sg wizy-
ty pielegniarek, lekarzy i fizjoterapeu-
tow. Anka bardzo lubi wizyty Robusia
[Robert Sobieszczuk, fizjoterapeuta
WHD - przyp. red.]. A1ijajestem teraz
znacznie spokojniejsza, mam juz spo-
re doswiadczenie.

Twoje zycie toczy si¢ w domu. Udaje
ci si¢ czasem znalez¢ czas dla siebie?

Przestalam pracowaé, jak sie Janek
urodzil. I tak zostalo. Ale czasami
wolatabym i§¢ do pracy, a wlasciwie
do ludzi. [$miech] Bo, faktycznie, cig-
gle jestem w domu. Ania jest jakby

W e———— T



Ania na rowerku

zwigzana ze mng pepowing. Wiodek
sie nig czasem zajmuje, ale troche
jest niepewny, wiec nie moge ich
samych zostawiaé. Ale mam swo-
je szydetkowanie, czytam ksigzki...
A z tego szydelkowania to mam nawet
troche pieniedzy. Dzieci wiedza, ze jak
mama ma szydelko w rece, to nie wol-
no mamie przeszkadzal. [$miech]
Zreszty teraz dzieciaki sg juz starsze,
moge je poprosi¢, by przez godzinke
czyms sie zajety, bo jestem zmeczona
i musze sie zdrzemnad. Jest lzej.

Ania podczas konsultacji ortopedycznej

A wspdlny czas z mezem? Jestescie go
w stanie wygospodarowac?

Tylko krotkie chwile. Jak dzieci sg
w szkole lub $pig. Rozmawiamy albo
po prostu siedzimy razem. Czasem je-
stesmy tak zmeczeni, ze si¢ przytulamy
i zasypiamy. Trzeba sie cieszy¢ tym, co
sie ma.

Wiem, ze Ania miala niedawno kon-
sultacje ortopedyczna i obecnie czeka
na proteze, dzieki ktorej bedzie mo-
gla chodzi¢. Patrzysz na to bardziej
z nadziejg czy bardziej z lekiem?

Z nadzieja! Ale tez staram si¢ nie
mie¢ wielkich oczekiwan. Bo moze sie
okaza¢, ze mimo protezy Anka nie
da rady chodzi¢. Nie wiadomo, jak to
wytrzyma jej kregostup. Jesli sie to nie
uda, nie bede rozczarowana. Troche sie
martwie, jak onabyto przyjeta. Narazie
czekamy na balkonik, beda pierwsze
proby chodzenia. Zobaczymy!

A wracajac do ciebie... Gdybys dosta-
Ia na urodziny zlota rybke, jakie by-
yby trzy zZyczenia?

Zdrowia! Zdrowia! Zdrowia! Dla Anki,
dla Janka, dla nas wszystkich.

Masz jakas rade dla rodzicow maja-
cych nieuleczalnie chore dzieci?
Trzeba umie¢ poprosi¢é o pomoc.
I nigdy nie wolno si¢ poddawac!
Powiedziano nam, ze Ania ma przed
sobg czterdziesci siedem dni. Ma juz
siedem lat!

P e e e e e b |
[ [
I Ania urodzita sie 1
: 13 grudnia 2013 r. :
1 Choruje na zespot wad 1
: wrodzonych. :
1 Pod opieka WHD jest 1
: od 2 pazdziernika 2014 r. :
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Z rpamiqtnika
aniotkowej mamy

Nasza historia zatacza drugie kolo. 1 czerwca, bedziemy $wietowa¢ nie tylko
Dzien Dziecka (czyli $wigto Sebastusia i Kalinki), nie tylko dziewigta rocznice
$lubu, ale rowniez drugie narodziny dla Nieba naszego trzeciego Cudu - Ga-
brysia. To historia, ktora dla mnie swoj final bedzie miala dopiero, gdy wszy-

scy znow sie spotkamy.

kolejnej kietkujacej Fasolce dowie-

dzialam sie w momencie, gdy juz
oswoitam sie z mysla, ze nasza rodzina
pozostanie w ukladzie dwa plus dwa.
W moim odczuciu, a jeszcze bardziej
w oczach spoleczenstwa, ,miatam juz
swoje lata” (38). Ponadto po dlugiej
przerwie postanowitam wréci¢ do

Rodzina paristwa Nowakdéw czeka na Gabrysia

zycia zawodowego. Mialam umoéwio-
ne pierwsze rozmowy kwalifikacyjne.
Jadac do lekarza, bylam przekonana,
ze w ciazy nie jestem. Po wizycie - szok
i niedowierzanie! Z parkingu przy-
chodni z placzem zadzwonilam do
przyjaciétki. Wspomniatam o nowych
dla mnie badaniach prenatalnych,

P =
) - -

o ktorych przy poprzednich dzieciach
nikt nawet nie wspominal. Asia powie-
dziata: ,Kami, jestes zdrowa jak rydz.
Twoje ciaze s3 ksigzkowe. Rodzisz
w mig zdrowe dzieci. Nie ma u ciebie
innej opcjil”. Byl 16 listopada 2018 roku.

Maz byt wniebowziety. Zawsze marzyt
o wickszej gromadce i to marzenie mia-
to wiasnie sie zisci¢. Ja dtugo nie potra-
fitam si¢ cieszy¢ z tego nowego Zzycia.
Postanowilismy na razie nie moéwic
o ciazy nikomu z rodziny, nawet dzie-
ciom.

Diagnoza

Na pierwsze dni stycznia mialam umé-
wione USG I trymestru. Zamartwianie
si¢ nie lezy w mojej naturze. Jak méwi
Mama Ginekolog [autorka blogu o tym
tytule - przyp. red.], ,badam sie regu-
larnie”, zawsze z nastawieniem, ze ide
wypelni¢ obowigzek, a i tak okaze sie,
ze wszystko jest w porzadku. Adam
zawsze towarzyszyl mi w ogladaniu
naszych dzieci na ultrasonografie, wiec
i tym razem byl ze mna. Pamietam
nasze rozmowy w poczekalni - moje
rozterki, jak ,ogarna¢” poréd przy
dwoéjce matlych dzieci i braku rodzi-
ny czy chociazby zaprzyjaznionych



Ostatnie chwile z Gabrysiem

sasiadow w poblizu. Moje poprzednie
porody byly blyskawiczne i wiedzia-
tam, Ze moge nie mie¢ czasu, by czeka¢
na pomoc. Zaczgtam juz planowac
ciecie cesarskie. Godzine pozniej
te wszystkie dywagacje poszly w zapo-
mnienie. Godzing pdzniej siedzialam
w poczekalni i ptakatam, a Adam nie
chciat wraca¢ do pracy, mimo ze umo-
wil sie z szefem na wazne spotkanie.

Doktor Jaczynska zbadata mnie bar-
dzo dokladnie. Juz na samym wstepie
powiedziala, zeby o nic nie pytac,
ze ona bedzie wszystko mowié. I na po-
czatku méwila. A potem méwila coraz
mniej, by w koncu przy moim zada-
nym jakby od niechcenia pytaniu ,ale
wszystko ok, pani doktor?”, odpowie-
dzie¢ ,no wilasnie nie do konca...”.
Pézniej pamietam juz tylko urywki.
Ze jest podejrzenie powaznej wady
letalnej (pierwszy raz w zyciu stysza-
tam to stowo). Ze zespét Downa to
przy tym lekka choroba. Ze moze jest
to mniejsza wada operacyjna, ale od-
powiedzi moze udzieli¢ tylko amnio-
punkeja. I ze prawo pozwala zakonczy¢

taka ciagze. Pamietam, ze w drodze do
domu zatrzymali$my sie na jedzenie,
a jaledwo stalam na nogach, Izy odbie-
raly mi apetyt.

Potem byly rozmowy z genetykami,
amniopunkcja i najczarniejszy sce-
nariusz, ktory przydarzyl si¢ wlasnie
mnie, ktérej nic zlego nigdy si¢ nie
przytrafialo: Trisomia 18 wystepuja-
ca raz na kilka tysiecy przypadkow.
Dostaliémy skierowanie na echo ser-
ca Synka w poradni przy Agatowej.
Dowiedzieliémy sie o prowadzonej tam
Szkole Rodzicielstwa, w ktorej posta-
nowili$my wzig¢ udzial.

Oczekiwanie

Oczekiwanie na narodziny Malusz-
ka bylo inne niz dwa wczesniejsze. Po
poczatkowych emocjach owiane spo-
kojem, ale takie smutne.. Przed
ogromng czescig $wiata odkrywali-
$my tylko te zwyczajna, fizjologiczna
i zdrowg czes¢ ciazy. Nie byto to trud-
ne. Zaczelismy jednak mowi¢ prawde
rodzinie i przyjaciotom. Dla wigkszo-
$ci byly to dwie informacje - jedna

radosna o cigzy i druga o smutnym,
nieuchronnym koncu. Mnie najtatwiej
bylo si¢ dzieli¢ z osobami, o ktorych
wiedzialam, Ze bedg si¢ za nas modlic.
Czulam, ze tworze sobie wlasne zaple-
cze anioléw. To dawalo mi poczucie
bezpieczenstwa. Widziatam lzy w nie-
ktérych oczach, zapewnienia o goto-
wosci pomocy. Innych ta informacja
tak paralizowala, Ze nie okazywali
zadnych emocji. Moze nie przyjmowa-
li tego do wiadomosci, a moze czuli sie
zaklopotani i uciekali w cisze. Nie byto
to dla mnie mile.

Najtrudniejsza byta rozmowa z Kalin-
kg i Bastkiem, ktora teraz, po czasie,
okazuje si¢ dla nas cudnym wspomnie-
niem. Dziwilismy sig, jak to mozliwe,
ze szedciolatek i czterolatka nie widzg
zmieniajacych si¢ rozmiaréw mamy
i 0 nic nie pytaja. A dzieci mamy by-
stre, zeby nie bylo! Gdy ustyszaly,
ze beda mialy rodzenstwo, oszalaly
z radosci. Szybko padlo pytanie, czy
to bedzie chlopiec czy dziewczynka.
Gdy odpowiedzieliémy, Kalinka zacze-
ta ptaka¢ - tak bardzo liczyta na sio-
strzyczke! Podzielilismy sie tez z nimi
druga informacjg - ze Malenstwo ma
chore serduszko. Sebastian spytal, czy
Dzidziu§ moze umrze¢. Adam odpo-
wiedzial, ze tak. W tamtym momencie
nasz pierworodny nie przywigzal do
tego wiekszej wagi. Dla dzieci rozpo-
czal sie czas snucia planéw: z kim Dzi-
dziu$ bedzie spal, obok kogo siedziat
w aucie, czym sie bawil. Nie gasilismy
ich radosci, cho¢ serca nam tkaly, ze to
tylko marzenia.

My sami malo rozmawiali$my. Roz-
mowy nas przerastaly. Pamietam jed-
ng z mezem. Wtedy poznalam czesé
jego pieknej duszy, ktérej nie pokazy-
wal nigdy wczeéniej. ,Nie wiem, jak
pochowa¢ swoje dziecko...” - powie-
dzial. On, ktéry nigdy nie moéwit
»nie wiem”. ChcieliSmy sie jak najle-
piej przygotowaé do krétkiego zycia
z Maluszkiem. Zaczynajac od tego, by
mial w dwupaku z mama najlepszych
lekarzy, ale tez najpigkniejsze ubranka
czy kocyk. Poradnia przy Agatowej by-
ta najlepszym, co moglo nas spotkac.
Pani profesor Dangel, Aga [Agnieszka
Chmiel-Baranowska, psycholog WHD
- przyp. red.], Paulina [Paulina Ko-
wacka, psycholog WHD - przyp. red.]
sa na mojej lidcie aniotow.
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Wiedzieli$my, ze Synek bedzie z nami
krétko, ale jakos przywiazatam sie¢ do
wypowiedzi pani profesor, ze towarzy-
szgca zespotowi Edwardsa wada serca
jest na tyle tagodna, Ze moze przetrwa-
my czas noworodkowy i wyjdziemy ze
szpitala do domu. Zatem bytam pew-
na, ze mam te dziewie¢ miesiecy i maty
zapas. Do konca sama robitam zakupy,
wozitam dzieci do przedszkola oraz
siebie na bardzo czeste wizyty lekarskie.

Prosba o cud

Pod koniec maja, czyli péttora miesigca
przed terminem porodu, Adam musiat
wyjecha¢ stuzbowo na dwa dni za gra-
nice. Co$ mnie tkneto, by poprosi¢ go
o sprowadzenie jego mamy do pomo-
cy. Tesciowa przyjechata. Moja mama
z kolei wybrata si¢ do Lodzi, do Ojcow
Jezuitéw na msze $wietg o uzdrowie-
nie. Wiedzialam, Ze medycyna jest
bezsilna wobec Trisomii 18 i ze do tej
pory w przypadku zespolu Edwardsa
cuda sie nie zdarzaly, ale postanowi-
tam trzyma¢ sie kazdej deski ratunku.
Wszak nadzieja umiera ostatnia.

Nastepnego dnia z samego rana mia-
tam wizyte w Instytucie Matki i Dziec-
ka kontrolujacg ilo§¢ wéd u Syn-
ka. Zaproponowalam mamie, by mi
towarzyszyta. Chcialam, zrobi¢ jej
przyjemno$¢, zeby zobaczyla, jak
w tych czasach podglada sie Malusz-
ka. Lekarka zaczeta od standardowych
pytan: jak sie czuje i czy czuje ruchy
dziecka. Uswiadomilam sobie, ze nie
wiem, kiedy je czutam ostatnio... Po-
lozytam si¢ i nieSwiadoma niczego
zaczetam pokazywaé mamie monitor,

-

Witaj, Kochanie. Zegnaj, Kochanie.

objasniaé. I wtedy pani doktor powie-
dziala, ze juz wie, dlaczego nie czuje
ruchow. I ze bardzo jej przykro.

Zaczela si¢ papierologia zwigzana
z przyjeciem do szpitala. Pierwsze
sfowa wsparcia ze strony lekarzy,
pierwsze przytulanie. Tak sie traktuje
pacjenta w Instytucie. Krotki telefon
do meza. Placz. Zapewnienie, Ze za-
dzwonie za chwilg, jak pozbieram my-
§li i bede wiedziata, co dalej. Telefon
za telefonem do Agnieszki, psycho-
log z Agatowej, niestety bez skutku.
Zapewne w tym czasie pomagata ko-
mu$ innemu... Odszukanie wizytow-
ki Pauliny, drugiej psycholog z WHD
i rozmowa, ktéra przyniosta ukojenie
i spokdj, nakreslifa droge. Paulina za-
pewnila, ze tak, jak planuje, bedzie
najlepiej. Powtorny telefon do me-
za z prosba, by przywiozt rzeczy oraz
dzieci. Przyjechala tez te$ciowa, wiec
bylismy tam wszyscy, ktorzy by¢ mo-
glismy.

Powiedzielismy dzieciom, ze Dzidziu$
mial bardzo chore serduszko i ono
przestalo bi¢. Ze juz nie otworzy oczek,
nie zaplacze i ze nie przywioze go do
domu. Ich spokdj i wieksza troska
o wenflon zalozony mamie. Decyzja
o imieniu - Gabriel Piotr, jak najwaz-
niejszy Archaniol Gabriel. Pierwsze
imie od mamy, drugie od dzieci. Po-
tem rozmowa z kapelanem szpitalnym,
przyjazd mojego brata i jego zony, kto-
rzy porzucili wszystkie swoje, zdawaé
by si¢ moglo, nieodwotywalne obo-
wiazki, by byé z nami. Zycie dzieci
w domu z babciami. Dzied Dziecka,

ktéry chcialy po dzieciecemu $wie-
towaé. Oczekiwanie na pordd, ktory
mimo oksytocyny nie chcial ruszy¢.
I rozmowy z mezem, jakich nie byto
jeszcze nigdy. Madre, cieple, spokojne,
wzruszajgce, o rzeczach najwazniej-
szych. Bez dotykania telefonu.

Powitanie-PoZegnanie

I w koncu poréd. Szybki, z cudow-
ng polozng, pania Agata, ktéra ubra-
ta i przyniosta mi Synka - jak zdrowe
dziecko. Podata z szacunkiem. Nigdy
jej tego nie zapomne. Po wyjsciu ze
szpitala wrociliSmy do niej jeszcze
z kwiatami, by porozmawia¢ i podzie-
kowaé. Maz zapytal mnie wtedy, skad
wiedzialam, ze tak trzeba. I powie-
dzial, Ze to byto madre. Ze tatwo dzie-
kowa¢, jak wszystko idzie swietnie, jak
jest sukces. Trudniej, gdy serce zosta-
to rozdarte, ale kto§ w tym rozdarciu
godnie towarzyszyl. Adam podazal
za mn3 w tym powitaniu-pozegnaniu
Maluszka krok za krokiem.

Ale wczeéniej jeszcze  kolysanie
Gabrysia i chwile z nim, w ktérych
towarzyszyly babcie i moja chrzest-
na - ciocia Ula. Nigdy nie zapomne,
jak moja mama weszta do sali, wzieta
wnuczka na rece i powiedziala mu tyle
pieknych rzeczy o swojej milosci. Ja nie
potrafitam tak moéwi¢. Potrafitam tyl-
ko przytulaé. A potem zdjela z szyi me-
dalik i przyczepila go do Gabrysiowego
kocyka. I najtrudniejszy moment - od-
danie Synka. Odktadany kilka godzin.
Upewnienie sig¢, co bedzie z nim dalej.
I rozpacz ogromna, gdy zostaliémy sa-
mi. Puste rece i niemoc. Przytulenie sie
do meza.

Potem kilka dni w szpitalu i zlo$¢
na wpadajace storice i mocno zielone
wiosenne drzewa oraz $wiergot pta-
kéw. Gniew, ze $wiat si¢ nie zatrzymal.
Powrét do domu. Rado$¢ dzieci i ich
hatlas, nie do udzwigniecia dla mnie.
Telefon do proboszcza: ,Prosze mnie
nie pyta¢, dlaczego. Zawsze myslatem,
ze jestem madrym ksigdzem, ale na ta-
kie pytanie nie potrafie udzieli¢ odpo-
wiedzi”. Prosba najstarszego synka
o spotkanie z Gabrysiem. ,Mamusiu,
ja chcialbym go zobaczy¢, przytuli¢
i pocalowa¢”. Udalo sie to zorganizo-
wac. To bylo dla nas wszystkich takie
dobre. Spokojne, bez lez, niosace
ukojenie. Dzigkuj¢ dobrym ludziom,
ze nam w tym pomogli.



A potem zabraliémy Maluszka w po-
dréz w nasze rodzinne strony, gdzie
postanowiliémy go pochowa¢. To by-
fo mistyczne, mie¢ go zndéw przy so-
bie. Na miejscu czekal na nas kolejny
dobry czlowiek, ktéremu z zaufaniem
oddalam Synka, a on Go z szacunkiem
przejat. Maz bat sie, ze tego nie udzwi-
gne, ze bede przecigga¢ i odwlekat,
ale serce matki czuje, kiedy spotyka
na swojej drodze kolejnego aniota.

Pigkny pogrzeb, z naszym przyjacie-
lem, ksiedzem Darkiem Wesotkiem.
I jego stowa: ,,Siedem lat temu prébo-
walem tutaj $piewaé nieudolnie Biesz-
czadzkie anioly. Kt6z mogt przypusz-
czaé, ze piosenka ta bedzie miala taki
symboliczny wymiar?” Biale kwiaty,
biale ubrania. Pogrzeb w otoczeniu
najblizszych, ktérzy porzucili codzien-
ne obowiazki i byli z nami. Podczas po-
zegnania babcia Marysia przeczytala
swoj list do Gabrysia, potem Darek od-
czytal moj. I zabrat go, moéwigc ,, Tobie
nie bedzie juz potrzebny”, troche wy-
bawiajac mnie z klopotu, co z nim da-
lej zrobi¢, a troche wprawiajac w ostu-
pienie, ze decyduje za mnie. Zrobito mi
si¢ jednak mito. W tle gral Raimond
Lapp, ktorego muzyka jest znana
jako niosgca ukojenie niemowletom.

Niektorzy twierdza, ze pogrzeb to
trudny moment. Dla mnie bylo kil-
ka duzo trudniejszych. Jednym z nich
bylo wyjécie do $wiata, przed blok, bez
brzucha i bez dziecka. Nikt mnie o nic
nie zapytal, cho¢ zdarzylo sie, ze wi-
dziatam zy w oczach tych, ktérzy mil-
czeli. A ja tak bardzo chciatam sie po-
dzieli¢, tylko glos grzazt mi w gardle.
Siadatam wigc z dala od wszystkich,
a do sklepu wychodzitam przez ga-
raz podziemny. Zwlaszcza, gdy przed
blokiem widziatam sgsiadki z dzie¢-
mi w wieku ,,okologabrysiowym”. Gdy
po miesigcu odwazytam sie odezwaé
do jednej z nich, ona przytulila mnie
i powiedziala, ze wszystko juz wie. Od
Kalinki. Moja céreczka powiedzia-
ta, ze Gabry$ nie otworzyl oczek i jest
w Niebie. Dominika wyznata mi wte-
dy: ,Kamilka, my si¢ z moim Tom-
kiem za ciebie modlilismy”. Po takich
stowach czutam z nig co$ wiecej niz
wiezy krwi.

Zatoba

Mam w sobie mnostwo niezgody
na to, co sie stalo. Mnéstwo pretensji.
Tak, mam zal do Boga, ze nie ocalil
mojego Synka. I nie cierpie, gdy kto$
mowi, ze jest w tym glebszy sens. Je-
stem wdzieczna madrym  ksiezom,
ktorzy nigdy tak nie powiedzieli.

Pani Kamila podczas nagrania reportazu dla Telewizji Polsat

Dostrzegam, ile dobra wydarzylo sie
za sprawg naszego Maluszka, ale to
nie jest dla mnie rekompensata za Je-
go brak.

Mam tez zal do tych bliskich, ktérzy
nie towarzyszyli nam w zalobie. Albo
trywializowali naszg strate. Do tych,
ktérzy wmawiali Kalince, ze ma jed-
nego brata i pytali, kto to jest Gabrys.
Niektorzy stworzyli przez to dystans
nie do pokonania.

Po pozegnaniu widziatam wiele zna-
kéw. Duzo bioracych sie znikad pidrek
(Kalinka zawsze moéwila, ze to pior-
ko Gabrysia), chmury uktadajace sie
w ksztalt buzi dziecka. Zachwycalam
si¢ biekitem nieba, ktore wydawato mi
si¢ zaréwno bliskie, jak i dalekie.

Po pozegnaniu zbieralam pamigtki.
Moja siostra i bratowe napisaly listy
i wiersze. Moja chrzestna napisala
wspomnienie. Razem z mezem wzieli-
$my udzial w nagraniach do reportazu
o dziatalnosci hospicjow perinatalnych
w Polsce. Po to, by podziekowac za po-
moc, ktérg otrzymali$my, i by pamie¢
o naszym Synku trwala.

Jestem wdzigczna ludziom, ktorzy
ze mng plakali. Niespokrewnionym,
lekarzom, pielegniarkom, sgsiadkom,
reporterom telewizyjnym. I tym, kté-
rzy ze mng o Nim rozmawiali, ktorzy
si¢ nie bali. A zachecatam wszystkich
i mowilam, Ze tego potrzebuje. Je-
stem wdzieczna tym, ktérzy o Nim
mysla i Go odwiedzajg. Ktorzy opo-
wiadaja o Nim swoim dzieciom. Dla
ktorych jest Gabrysiem, a nie ,miej-
scem na cmentarzu”. Dla ktorych byt
i pozostanie $wietg istotg, ktéra moze
nam rézne sprawy w Niebie zatatwiac.

Mysle o tym, by napisaé ksiazke o tych
wydarzeniach. Dla siebie, dla innych,
dla Niego. Zeby trwal.

Za nieco ponad miesigc ming dwa la-

ta, odkad powitaliémy i pozegnali$my

Gabriela. Za tydzien powitamy tez

naszego Teczowego Synka* - czwar-

tego, zdrowego dzieciaczka. To niesie
nadzieje.

Kamila Lewandowska-Nowak

23 kwietnia 2021

* Dziecko szczesliwie urodzone po stracie po-

przedniego. Nazwa ta funkcjonuje na forach dla

rodzicow w zalobie.
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Szkoty Rodzicielstwa

W kwietniu i maju odbyly si¢ dwie kolejne edycje Szkoly Rodzicielstwa przy
Warszawskim Hospicjum Perinatalnym. Nadal w formie online, ale z lekko
zmodyfikowanym programem oraz skladem wykladowcow.

Zaje;cia odbywaly sie online, jednak
wykladowcy dbali o to, by cho¢
w ograniczonym zakresie mialy takze
wymiar praktyczny. Do grona wykla-
dowcéw dolaczyta pani Jolanta Mu-
szynska, polozna ze Szpitala Kliniczne-
go Ks. Anny Mazowieckiej przy ulicy
Karowej w Warszawie. Tematyka kur-
su podzielona zostala na kilka sesji -
cigza, pordd i poldg (aspekty fizjolo-
giczne, medyczne, psychologiczne), ak-
tywnos¢ fizyczna kobiety w cigzy, lakta-
cja, pielegnacja noworodka, informacje
dotyczace formalnosci po porodzie.

Edycja kwietniowa skierowana byta do
rodzicéw, u ktérych dziecka zdiagno-
zowano wade letalng, za$ majowa do
tych, ktérych nienarodzone dziecko
cierpi na wade dajacg szanse leczenia.
Dlatego tez program obu kurséw zostat
w poszczegolnych sesjach dostosowa-
ny do potrzeb obu grup. W zajeciach
kwietniowych udziat wzielo szes$¢ par,
za§ w majowych — czternascie.

W wypelnianej po zajeciach, interneto-
wej, anonimowej ankiecie ewaluacyjnej
uczestnicy bardzo wysoko ocenili za-
réwno zawarto$¢ merytoryczng kursu,

jakijego organizacje, podkreslajac duze
doswiadczenie i wiedze wyktadowcow.
Komentarz na temat Szkoty przystala
do redakcji jedna z par uczestniczacych
w kwietniowej edycji kursu.

Udziat w Szkole Rodzicielstwa uswia-
domit nam, ze nawet tak trudna sytu-
acja zyciowa, w jakiej sig znalezlismy,
nie oznacza kotica Swiata. Nie przypusz-
czalismy, ze zajecia prowadzone online
potrafig byc tak pasjonujgce i rzeczowe.

UL Y

Cykl zaje¢ byt prowadzony bardzo su-
miennie, przejrzyscie i - co bardzo waz-
ne — w sposob subtelny, z nutg humoru
jakze potrzebnego mimo cigzkich chwil.
Nie da sig przejs¢ przez zycie, tylko ro-
nigc tzy. Trzeba umiec¢ w koticu nauczy¢
sie wplata¢ miedzy przykre chwile odro-
bing usmiechu. I wlasnie te zajecia by-
ty takimi, do ktérych czlowiek chetnie
wraca we wspomnieniach. Dzigkujemy
Wam bardzo za to, ze moglismy w nich
uczestniczyc.

Do konica roku planowanych jest jesz-
cze kilka edycji Szkoty Rodzicielstwa.

~

Dr Katarzyna Kozera - warsztaty nt. aktywnosci fizycznej w cigzy



miedzynarodowy dzien pielegniarki i potoznej

Polozna pomaga nam przyjs¢ na ten $wiat. Pielegniarka towarzyszy nam
w chorobie i czesto jest przy nas, gdy ten $wiat opuszczamy. Obie stanowia
klamre, w ktorej zamyka si¢ cale nasze ziemskie Zycie. W historii polskiego
poloznictwa i pielegniarstwa szczegolnie zapisaly si¢ dwie niezwykle kobiety.

Stanistawa Leszczyniska, spiewa-
jaca potozna z Oswiecimia

Urodzila si¢ w Lodzi 8 maja 1896 roku,
w czasach, gdy potozne nazywano jesz-
cze akuszerkami. Byla corka fodzkich
robotnikéw, panstwa Zambrzyckich.
Jej rodzina nie miala tradycji potoz-
niczych. Decyzje o ksztalceniu w tym
kierunku Stanistawa podjeta juz jako
dwudziestoczteroletnia mezatka (byla

b

Stanistawa Leszczyriska

zong 1odzkiego drukarza, Bronistawa
Leszczynskiego) i matka dwojki dzie-
ci (pozniej urodzila jeszcze dwoje)
- w 1920 roku wstapita do warszaw-
skiej Szkoly Polozniczej. Po ukoncze-
niu szkoty wrocila z rodzing do Lodzi,
gdzie zaczeta pracowac jako potozna.

Na jej zyciu zawodowym  szcze-
golne pietno odcisneta II  woj-
na $wiatowa. Za udzielanie pomo-
cy Zydom Stanistawa Leszczyniska
trafia w kwietniu 1943 roku, wraz
z corka, Sylwig, do obozu koncen-
tracyjnego Auschwitz-Birkenau, gdzie
otrzymuje numer obozowy 41335. Ma-
jac przy sobie dokument uprawniajacy
do pracy poloznej, Leszczynska zostaje
przez wladze obozu mianowana potoz-
ng obozows.

Zanim Stanistawa Leszczynska obje-
ta te funkcje, wszystkie dzieci rodzg-
ce sie w obozie byly zabijane. Podczas
swojej pracy Leszczynska, zwana przez
wiezniarki ,,mamg’, dokladala hero-
icznych staran, by kazde nowo naro-
dzone dziecko uratowal. Znany jest
jej odwazny sprzeciw wobec praktyki

Mapatt, A1,
[Lomy pelideze) A
pielegniarstwa

i

mordowania noworodkéw, jaki rzucita
w twarz stynnemu doktorowi Josefo-
wi Mengele. ,Porody przyjmowala na
przewodzie kominowym biegnacym
wzdiuz baraku. Zamiast sterylnego
przescieradfa dysponowata brudnym
kocem, ktdry az ruszat si¢ od wszy.” -
relacjonuje historyczka, Aleksandra
Zaprutko-Janicka.

Mimo tych strasznych warunkéw Sta-
nistawie Leszczynskiej udawalo sie
doprowadzi¢ do narodzin bardzo wie-
lu dzieci. W sumie odebrata w obozie
ponad trzy tysigce porodow. Wszystkie
dzieci urodzily sie zywe. Oboz przezy-
to trzydziescioro. Jak opowiada jej sio-
strzenica, Maria Stachurska, Leszczyn-
ska troskliwie ,,matkowata” obozowym
ciezarnym, starajac sie oszczedzaé im
bolu i cierpienia. ,Jak juz nic nie moz-
na bylo zrobi¢, to przynajmniej $piewa-
tam” - méwita pézniej Leszczynska.

Jako polozna obozowa pracowala do
dnia wyzwolenia obozu (26 stycznia
1945 r.). Po opuszczeniu Auschwitz-
-Birkenau Leszczynska wrdcita do Lo-
dzi i do pracy poloznej. W roku 1957
wydala wstrzasajaca ksiazke ,Raport
poloznej z O$wigcimia - opis tego, jak
wygladaly narodziny w obozie $mierci.
W 1970 roku Teatr Wielki w Warszawie
wystawil ,,Oratorium O$wiecimskie”,

T

-
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Zajecia praktyiczne w szkole pielegniarek przy ul. Ciotka
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Hanna Chrzanowska

do ktdrego inspiracja byta wspomnia-
na wyzej ksigzka. Przy okazji premiery
»Oratorium” odbylo si¢ spotkanie
Stanistawy Leszczynskiej z matkami
i dzie¢mi, ktorym ocalila zycie w obozie.

Stanistawa Leszczynska zmarta 11
marca 1974 roku. W 1992 roku rozpo-
czal sie jej proces beatyfikacyjny.

Zrédta: Wirtualne Muzeum Pielggniar-
stwa Polskiego (wmpp.org.pl/); wywiad
Izabeli Watowskiej z Marig Stachurskg
(Gazeta Wyborcza, edziecko.pl); art.
Aleksandry Zaprutko-Janickiej (wiel-
kahistoria.pl)

Hanna Chrzanowska, pielegniarka,
pisarka, pedagog

Urodzita sie 7 pazdziernika 1902 roku
w Warszawie, w rodzinie o wielkich
tradycjach literackich. Jej ojcem byl
Ignacy Chrzanowski, wybitny polo-
nista i historyk literatury, wsrod kto-
rego przodkéw znajdowali sie stynni
pisarze i intelektuali$ci, w tym Hen-
ryk Sienkiewicz czy Joachim Lelewel.
Jej matka, Wanda ze Szlenkieréw, wy-
wodzila sie z rodziny przemystowcow,
mecenasow sztuki i pedagogdw. Jej sio-
strg byla - co wazne dla przysztych lo-
sow malej Hani - Zofia Szlenkieréwna,
pielegniarka, dyrektorka Warszawskiej
Szkoty Pielegniarek i zalozycielka szpi-
tala dziecigcego w Warszawie.

To wlasnie tradycje rodzinne sprawily,
ze w zyciu Hanny Chrzanowskiej splo-
tly sie Scisle dwa watki - literatura i pie-
legniarstwo. Juz jako osiemnastolatka,
tuz po maturze, Hanna ukonczyla

kurs prowadzony przez pielegniarki
Amerykanskiego Czerwonego Krzy-
za i zaangazowala si¢ w niesienie po-
mocy rannym podczas wojny polsko-
bolszewickiej. Wkrotce potem roz-
poczela studia polonistyczne na Uni-
wersytecie Jagiellonskim. Po dwdch
semestrach przerwala je, by wstapi¢
do Warszawskiej Szkoly Pielegniarek.
Po dyplomie wyjechata na roczne sty-
pendium do Francji, podczas ktorego
przygotowywala sie, miedzy innymi,
do nauczania pielegniarstwa. W ten
oto sposob do literatury i pielegniar-
stwa dolaczyl jeszcze jeden watek -
pedagogiczny.

Wyktadajac pielegniarstwo jako
asystentka dyrektorki Warszawskiej
Szkoly Pielegniarek (1931 - 1933),
Hanna Chrzanowska pracowala nad
programem nauczania pielegniarstwa
domowego - dziedziny w Polsce zu-
pelnie nowej. Réwnolegle z naucza-
niem zaangazowala si¢ w publiko-
wanie artykuléw w prasie branzowej
(np. w miesieczniku ,Pielegniarka
Polska”). Wspoélredagowala wydany
w 1938 roku podrecznik dla pielegnia-
rek ,,Zabiegi pielegniarskie”. Brala tez
udzial w pracach nad ustawa o zawo-
dzie pielegniarki. Nie porzucifa jednak
literatury - w okresie miedzywojen-
nym opublikowata dwie powiesci pod
pseudonimem Agnieszka Osiecka.

II wojna $wiatowa byla dla Hanny
Chrzanowskiej czasem wytezonej pra-
cy na rzecz uchodzcéw i wysiedlonych.
Wraz z Marig Starowieyskg, takze pie-
legniarky, kierowala Dzialem Opie-
ki nad UchodzZcami i Przesiedlonymi
w Radzie Gléwnej Opiekunczej. Orga-
nizowala punkty zywienia i opatrun-
kowe, kuchnie, schroniska, noclegow-
nie, zaklady opiekuncze. Opiekowala
si¢ zagubionymi dzie¢mi i sierotami,
ukrywala dzieci zydowskie.

Po wojnie powrécita do pracy pedago-
gicznej w krakowskiej Uniwersyteckiej
Szkole Pielegniarek i Higienistek, gdzie
udalo jej si¢ dokonczy¢ prace nad pro-
gramem nauczania pielegniarstwa do-
mowego i wdrozy¢ go jako przedmiot
»Pielegniarstwo domowe” w postaci
wykladow i praktyk. Uczac przyszte
pielegniarki samodzielnej opieki nad
chorym w domu, bez zapewnionego
w szpitalu wsparcia lekarza, polozy-
ta fundament pod rozwdj domowej

opieki hospicyjnej w Polsce. Opra-
cowala ,Zagadnienia etyczne w pie-
legniarstwie domowym”, w ktérych
pisala miedzy innymi: ,Pielegniarka
wobec cierpien i $mierci zachowuje
spokoj, powage i opanowanie”.

Byla bardzo religijna, czemu dawa-
ta wyraz takze w swojej pracy peda-
gogicznej. Przysporzylo jej to wielu
probleméw z wladzami oswiatowymi.
Ostatecznie musiala zrezygnowac z na-
uczania i zajela si¢ tworzeniem pro-
gramu opieki pielegniarskiej przy
parafiach, ktérych proboszczow prze-
konywala do tej idei, méwigc: ,Do
chorego nieumytego i nienakarmione-
go Stowo Boze dociera z trudem lub nie
dociera wcale”. Organizowata rekolek-
cje dla chorych oraz rozwijala wolon-
tariat. W swojej pracy kierowala sie
opracowanym przez siebie ,Rachun-
kiem sumienia pielegniarki”, gdzie
napisata: ,Moja praca, to nie tylko za-
wdd, to powotanie.”

Zmarla na chorobe nowotworowg 29
kwietnia 1973 roku. 28 kwietnia 2018
roku ogloszona zostala blogostawio-
ng Kosciota Katolickiego. W dniach
21-24 pazdziernika 2018 roku jej reli-
kwie przebywaly w siedzibie Funda-
cji WHD.

Zrédta: Wirtualne Muzeum Pielggniar-
stwa Polskiego (wmpp.org.pl/); strona
Archidiecezji Krakowskiej (www.die-
cezja.pl/miasto-swietych/beatyfikacja-
-hanny-chrzanowskiej-2/), strona: han-
nachrzanowska.pl/

Czy wiesz ze...

Do XIX wieku na ziemiach
polskich opieke nad chorymi
sprawowali zakonnicy
(bonifratrzy)

i - przede wszystkim -
siostry zakonne

z roznych zgromadzen
(szarytki, elzbietanki,
boromeuszki, franciszkanki
czy tez diakonisy
ewangelickie).




Pielegniarstwo

jest jak poezja

Zyjemy w szczegélnych czasach, w $wiecie Internetu i mediéw spoleczno-
$ciowych. Relacje miedzy ludZmi staja si¢ coraz bardziej wirtualne. Obecnie,
w dobie pandemii, wida¢ to w sposéb bardzo jaskrawy. Ja pracuje z Zywym
czlowiekiem, blisko niego, w relacjach bezposrednich.

Beata Bialy: W ksiazce ,,Pielegniarki,
Sceny ze szpitalnego Zycia” Christie
Watson napisala: ,,Pielegniarstwo,
tak jak poezja, to sfera, w ktorej fakt
styka sie z przeno$nia. Ubytek w sercu
to ubytek w sercu; pielegniarka tkwi
posrodku, pomiedzy chirurgicz-
na sztuka latania fizycznego ubytku
a lekiem i zalem pacjenta, czyli ubyt-
kiem symbolicznym.”* Czy uwazasz
to porownanie za trafne?

Malgorzata Murawska, pielegniarka
WHD: To prawda, ze lekarz mniej
pochyla sie nad pacjentem tak zwy-
czajnie, po ludzku. Jego zadaniem jest
spojrzenie na czlowieka calosciowo, ale
z naciskiem na problemy medyczne.
My, pielegniarki, poza sferg stricte me-
dyczna, skupiamy si¢ réwniez na tej
ludzkiej. Troska o dobre samopoczucie
pacjenta nie dotyczy tylko jego fizycz-
nosci, ale i emocji, psychiki, ducha.
Chcg jednak podkresli¢, ze to w zaden
sposob nie umniejsza roli lekarza -
pracujemy w zespole i kazdy ma swo-
je zadanie do wypelnienia. W szpitalu,

a nade wszystko w hospicjum najczest-
szy kontakt z pacjentem ma wlasnie
pielegniarka. I tak na dobra sprawe, to
wlasnie ona nieustannie obcuje z bolem
pacjenta - réwniez takim, w ktérym
ani lek, ani skalpel nie przyniesie ulgi.
Lekarstwem jest tylko zyczliwa obec-
no$¢ drugiego czlowieka. Jan Pawet IT
powiedzial kiedys - wybacz, ze pewnie
nie zacytuje dokladnie - ,Wazne jest,
zeby by¢ przy czlowieku cierpiacym,
bo bardziej niz uzdrowienia potrze-
buje on czlowieka, ludzkiego serca...”.
Poréwnanie pielegniarstwa z poezja?
Owszem, nasza praca dotyka sfery po-
zazmyslowej. My naprawde skupiamy
sie nie tylko na ranach fizycznych, ale
ina tych duchowych.

Bylas pierwsza pielegniarka zatrud-
niona w Warszawskim Hospicjum dla
Dzieci. Kiedy to bylo i jak wygladaty
poczatki?

Male sprostowanie - dofaczytam do-
zespolu trzech pielegniarek, ktore juz
u nas nie pracujg. Moze stad opinia,
ze bytam pierwsza. Trafniejsze byloby

stwierdzenie, Zze w obecnym zespole
mam najdtuzszy staz hospicyjny. Swo-
ja przygode z WHD zaczelam w for-
mie wolontariatu. Mialam pod opieka
jednego pacjenta, Bartka. Tomek Dan-
gel [zalozyciel WHD - przyp. red.] za-
akceptowal mnie, podobnie jak caty
zespol. Wspodlnie doszlismy do wnio-
sku, Ze ta praca jest dla mnie. I tak od
wolontariatu przesztam do pracy pie-
legniarki w hospicjum domowym dla
dzieci, ktéra trwa juz okolo ¢wier¢ wie-
ku. Jak méwitam, zespdt pielegniarski
byt niewielki, byty§my mlode i opieki
paliatywnej nad dzie¢mi uczyty$Smy
si¢ od naszego mentora, Tomka Dan-
gla. Zreszta trzeba podkresli¢, ze nasze
hospicjum bylo pierwszym domowym
hospicjum dla dzieci w Polsce i nikt
nie wiedzial, jak to powinno wygls-
da¢. Na szcze$cie Tomek miat klarow-
ng wizje. Natomiast kazda z nas miala
doswiadczenie z pracy na dziecigcym
oddziale intensywnej terapii, co bylo
konieczne, bySmy w domach pacjentéw
czuly si¢ pewne co do wykonywanych
zabiegéw medycznych.

Poczatki byty trudne. Na przyktad ho-
spicjum nie mialo samochodéw, do
pacjentéw zazwyczaj jezdzitySmy au-
tobusami, caty sprzet wozac w plecaku.
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Czasem udawalo sie pojecha¢ z dokto-
rem Danglem jego samochodem. Po-
tem pojawil si¢ jeden opel Astra z tele-
fonem Centertel na wyposazeniu - c6z
to byt luksus! [$miech] Z tymi samo-
chodami zwigzana jest dosy¢ zabawna
historia. Od poczatku zalozenie byto
takie, ze kazdy czlonek zespotu musi
mie¢ prawo jazdy, zeby mogt samo-
dzielnie jezdzi¢ do pacjentéw. Ja prawo
jazdy miatam, ale ujmujac rzecz eufe-
mistycznie, bylo ono takie troche teo-
retyczne, brakowalo mi praktyki. Jak
si¢ w hospicjum pojawily samochody,
musialam stawi¢ temu czola. Ale od
czego sg jazdy doszkalajace! [$miech]

Dlaczego w ogole zostalas pielegniar-
ka i czemu wybrala$ prace w hospi-
cjum domowym dla dzieci?

To chyba raczej nie byla $wiadoma de-
cyzja. Zdecydowal przypadek. Po ma-
turze trafitam do Studium Pielegniar-
skiego. Ale mam taka nature, ze gdy co$
zaczynam, to koncze. I tak byto w tym
przypadku. Zaraz po szkole zaczelam
prace na pooperacyjnym oddziale kar-
diologicznym, potem na OIOM-ie nie-
mowlecym. To dobry punkt wyjécia
i przygotowanie do pracy w hospicjum.
Pracujac juz w hospicjum, posztam
na studia pedagogiczne, a pézniej uzu-
pelnifam  wyksztalcenie medyczne,
konczgc studia pielegniarskie.

Skad hospicjum? Sygnal o tym,
ze w Warszawie powstaje hospicjum
domowe dla dzieci, otrzymalam od
mojej siostry, ktéra jest zakonni-
c3, a w jej zakonie Tomasz [Dangel -
przyp. red.] szukal chetnych do pracy
w tej placowce. Zglositam sie jako wo-
lontariuszka. Czlowiek dwudziestopa-
roletni na ogot nie wie do konca, co
chce w zyciu robi¢. Praca w szpitalu
byla dla mnie, osoby z natury ener-
gicznej, troche ograniczajgca - kilka-
nascie godzin na dobe w tym samym
miejscu. Hospicjum domowe dawa-
to zupelnie inng perspektywe. Ciagle
w ruchu, w podrézy - dostownie! No
i samodzielno§¢! W domu pacjenta
pielegniarka jest sama, musi wlasciwie
okresli¢ objawy, dobrze je zinterpreto-
wac i przekaza¢ wszystko lekarzowi.
To daje ogromne poczucie autonomii
i odpowiedzialno$ci, ktére sg dla mnie
bardzo wazne. Ale to tylko czgé¢ praw-
dy. Druga jest taka, ze musiatam zda¢
sobie sprawe z tego, czy podotam cig-
glemu stykaniu sie ze $miercig. Takim

Matgorzata Murawska na wizycie domowej u Mateusza

przetomowym chyba momentem byt
pewien dyzur. W nocy zmart méj pa-
cjent. Pierwszy. To bylo niezwykle
trudne do$wiadczenie - zderzenie nie
tylko ze $miercig dziecka, ale przezy-
wanie jej w jego domu, ze zrozpaczo-
nymi rodzicami, placzacym bracisz-
kiem. Poradzitam sobie i chyba wtedy
zrozumialam, Ze jestem w stanie tej
pracy podolac.

Ilu pacjentéow miala§ pod opieka
przez te wszystkie lata?

Nigdy nie liczytam, ale gdybym mia-
ta szacowad, to przez te wszystkie lata
WHD mialo pod opiekg blisko 800 pa-
cjentéw. Kazda pielegniarka ma przy-
dzielong pewng grupe pacjentéw, nad
ktorymi koordynuje opieke. Ale nasz
system pracy wymaga od nas poznania
kazdego pacjenta. Mozna by zatem po-
wiedzie¢, ze oni wszyscy byli w jakim$
sensie pod mojg opieka.

Z obowiazujacych w Warszawskim
Hospicjum dla Dzieci ,,Standardow”
wynika, Ze pielegniarka moze mie¢
jednoczesnie pod opieka maksymal-
nie czworo pacjentow i co jakis czas
obowiazuje ich rotacja. Skad takie
zasady?

Tak na pozér mogloby sie wydawac,
ze czterech pacjentow to malo. Ale jesli
wezmiemy pod uwage rézne miejsca
ich zamieszkania i r6zny stan zdrowia,

to praca z czworka pacjentéw stanowi
duze obcigzenie. Do kazdego z nich
musze pojecha¢ co najmniej dwa ra-
zy w tygodniu [wymoég wynikajacy
z rozporzadzenia MZ - przyp. red.].
Niejednokrotnie jednak jezdzimy co-
dziennie, bo tego wymaga stan pacjen-
ta. Co si¢ tyczy wspomnianej rotacji,
polega ona na tym, Ze co jakis czas pie-
legniarki ,wymieniajg si¢” pacjentami.
Argumentem za tym rozwigza-
niem jest to, ze rodzina, ktorg mamy
pod opieka, i my, pielegniarki, przywig-
zujemy sie do siebie nawzajem. Moze
to by¢ przeszkoda w utrzymaniu relacji
stricte profesjonalnej, nasz osad, ocena
sytuacji moze by¢ skazona tg blisko-
$cig. Jednak z drugiej strony w takiej
pracy niezbedne jest zaufanie, a zeby je
zbudowad, potrzeba czasu i cierpliwe-
go uczenia si¢ siebie wzajemnie. Medal
ma wiec dwie strony. Dlatego w stoso-
waniu tej zasady konieczna jest pewna
elastyczno$¢ i uwzglednianie indywi-
dualnych sytuacji. I tak sie dzieje.

Kiedy$ pracowala§ w szpitalu, teraz
w hospicjum domowym dla dzieci.
Jakie s3 zasadnicze réznice?

Réznic jest bardzo wiele. Skupie sie
na najwazniejszej. Szpital jest miej-
scem, ze tak to ujme, bezosobowym.
Zarbéwno pacjenci, jak i my, funkcjo-
nujemy tam w pewnych okreslonych
ramach, w pewnym ustalonym rytmie.



Oczywiscie kazdy pacjent jest inny,
do kazdego staramy sie podchodzi¢
indywidualnie, ale po pierwsze jest
ich bardzo wielu, po drugie wcigz sie
zmieniajg - przychodza, odchodza.
W hospicjum jest zupelnie inaczej.
Po pierwsze i najwazniejsze pacjen-
tem opiekujemy sie w jego domu. Co
za tym idzie, nasza opieka obejmu-
je calg rodzine. Wchodzimy w bliskg
relacje z calym tym zlozonym i nie-
zwykle intymnym S$wiatem. Stajemy
sie jego czescig. Tego w szpitalu nie ma,
bo by¢ nie moze. Nie kazdy sie w takiej
relacji odnajdzie. Mnie si¢ to udato.

W opinii publicznej pokutuje stereo-
typ, ze hospicjum to miejsce dla oséb
chorych na nowotwory. Na jakie cho-
roby cierpig twoi pacjenci?

Faktycznie, panuje  przekonanie,
ze hospicjum to miejsce dla pacjentéw
onkologicznych. Wynika to zapew-
ne z powszechnej wiedzy o hospi-
cjach dla dorostych - tam rzeczywiscie
wiekszo$¢ pacjentéw to osoby chore
nanowotwory. Gdyzaczynali$my prace
w naszym hospicjum, wiekszo$¢ pa-
cjentéw takze pochodzila z tej grupy.
Teraz stanowig mniejszo$¢. Powodow
jest wiele — postgp medycyny, wiek-
sze mozliwosci leczenia nowotwordéw
u dzieci, wieksza $wiadomo$¢ tego, co
medycyna paliatywna ma do zaofero-
wania dzieciom nieuleczalnie chorym
nie tylko na nowotwory, ale na cho-
roby kardiologiczne, genetyczne, neu-
rologiczne, metaboliczne i wiele in-
nych. Ale mysle, ze przyczyna tkwi tez
w podejsciu lekarzy, ktorzy skierowa-
nie dziecka do hospicjum traktujg cze-
sto jako do porazke. Trudno jest im
przyznaé sie przed soba i rodzicami

Wizyta u tukasza

chorego na nowotwér dziecka, ze on-
kologia nie ma juz nic do zaoferowania.
Mali pacjenci poddawani s3 niestety
uporczywej terapii, a do nas trafiajg al-
bo wtedy, gdy sq juz naprawde w stanie
terminalnym, albo - co rzadkie - gdy
rodzice sami tego zazadaja, widzac,
ze szpital w niczym juz ich dziecku nie
pomoze. Obecnie pod opieka naszego
hospicjum znajduje si¢ czterdzie$cioro
pacjentéw, w tym tylko jedna pacjent-
ka onkologiczna. Wsréd pacjentow,
ktorych opieke koordynuje, dominu-
ja choroby neurologiczne. Dodam,
ze mamy pod opieka pacjentow z cho-
robami, ktore trafiajg si¢ bardzo rzad-
ko. To powoduje, ze caly czas musimy
sie uczyé, ale i sprawia, ze o niektérych
chorobach wiemy wiecej niz personel
medyczny szpitali.

Co pielegniarka moze zrobi¢ dla
dziecka chorego na przyklad nazespot
Edwardsa czy zanik miesni pocho-
dzenia rdzeniowego?

Bardzo wiele. I to nie tylko dla pa-
cjenta, ale dla calej jego rodziny. Takie
wlasnie jest nasze zadanie w hospi-
cjum domowym. Generalnie w kazdej
chorobie nasza powinnoscia jest ulzy¢
pacjentowi w cierpieniu, sprawi¢, by
jego zycie bylo jak najlepsze. W przy-
padku dzieci z zespolem Edwardsa,
ich zycie jest zwykle krotkie, ale obcia-
zone calg gama dotkliwych objawdw,
jak duszno$¢é, napady padaczkowe,
problemy z przyjmowaniem pokarmu
i trawieniem. Rolg pielegniarki jest to,
by do sytuacji pozornie beznadziejnej
wnie$¢ nadzieje i spokdj. Kontrolu-
jac 1 eliminujgc te objawy, sprawiamy,
ze dziecko nie cierpi, a to naprawde bar-
dzo duzo. Dzigki temu takze rodzice

czuja sie spokojniejsi i bezpieczni.
Zwlaszcza, ze my, pielegniarki, uczy-
my ich, jak sobie z tymi objawami
radzi¢ w codziennej pielegnacji dziec-
ka. To takze nasza rola w hospicjum
domowym. Dodam, Ze nasza opieka
trwa dwadzieécia cztery godziny na do-
be przez caly tydzien. Nie ma chwili,
gdy rodzic jest sam, pozbawiony
kontaktu z hospicjum, bo zawsze czu-
wa pielegniarka dyzurna.

Nieco inaczej moze wyglada¢ opie-
ka nad pacjentami z zanikiem mie-
$ni. Tacy pacjenci moga zy¢ wiele lat
i intelektualnie rozwijaja sie adekwat-
nie do swojego wieku. To pozwala nam
na nawigzanie bezposredniej relacji
z pacjentem. Tak wiec, poza stricte
medycznymi i pielegnacyjnymi dzia-
taniami, pielegniarka spelnia takze
potrzeby psychiczne i emocjonalne
podopiecznego. Mam wéréd swoich
pacjentow  dwudziestoczteroletniego
pacjenta, ktory jest niesamowitym
cztowiekiem. Mimo ograniczajacej go
choroby rozwija swoje pasje, fanta-
stycznie gra w szachy i odnosi na tym
polu miedzynarodowe sukcesy. Wspie-
ram go w tym, jak potrafie, towarzysze
mu i kibicuje.

Nie zalujesz czasem, ze wybrala$ wla-
$nie taka Sciezke zawodowa?

Nie, nie zatuje. Zyjemy w szczegélnych
czasach, w $wiecie Internetu i mediow
spolecznosciowych. Relacje miedzy
ludZmi staja si¢ coraz bardziej wir-
tualne. Obecnie, w dobie pandemii,
wida¢ to w sposob bardzo jaskrawy.
A ja pracuje z zywym czlowiekiem,
blisko niego, w relacjach bezposred-
nich. To oczywiscie moze by¢ trud-
ne, bo musze si¢ odnalez¢é w zespole
i w rodzinie pacjenta. Musze uwzgled-
nia¢ do$wiadczenia, nastroje i emocje
- swoje i innych. Ale to wszystko jest
rzeczywiste i autentyczne! Co wiecej,
po latach doswiadczen wiem, ze ta
relacja nie jest gra do jednej bramki.
To nie jest tak, ze tylko pacjenci dosta-
ja co$ ode mnie. Réwnie duzo ja otrzy-
muje od nich - ucze sie pokory wobec
zycia, tego, jak czerpaé rado$¢ z rzeczy
drobnych i codziennych. To niezwykle
cenna lekcja. Jestem wdzieczna, ze mo-
ge tak pracowac.

* Christie Watson, Pielegniarki. Sceny
ze szpitalnego zycia, przeklad Ewa Bo-
réwka
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Jest ich dziesie¢. A raczej dziesigcioro. Dziewiec¢ pielegniarek i jeden piele-

en pielegniarki i potoznej

gniarz. Przez pacjentéw nazywani sa Aniolami z WHD. Czasem zaluja, ze

nie maja skrzydel...

Ich dzien zaczyna sie od odprawy. Co
si¢ dzialo na dyzurze? W jakim sta-
nie s3 pacjenci? Komu pilnie potrzebne
sa leki, $rodki pielegnacyjne, fizjotera-
pia oddechowa...? Do kogo musi dzi$
pojecha¢ lekarz? Kto potrzebuje wspar-
cia psychologa? Oni to wszystko wie-
dza, bo to oni koordynujg opieke nad
rodzinami pacjentéw Warszawskiego
Hospicjum dla Dzieci.

Codziennie robig dziesigtki, a czasem
setki kilometréw samochodem, odwie-
dzajac pacjentow w ich domach.
Czasem zartujg, ze anielskie skrzydla
bardzo by im si¢ przydaly, by omi-
na¢ korki i niespodziewane roboty

qle

Gos 3 z Ewelinka

drogowe, przez ktére trasa mocno sie
wydluza. Nie brakuje im za to aniel-
skiej cierpliwoséci i usmiechu - to ich
znak rozpoznawczy, tak czesto pod-
kreslany przez rodzicéw matych pod-
opiecznych.

Mozna by o nich napisa¢ bardzo dlugi
artykul, na ktéry z pewnoécig zastu-
guja. Ale podobno jeden obraz znaczy
wiecej niz tysigc stéw. Dlatego, zyczac
pielegniarkom i pielegniarzowiz WHD
z okazji Miedzynarodowego Dnia Pie-
legniarki i Poloznej wszystkiego, co
najlepsze, pokazemy po prostu kilka
scen z ich codziennej pracy.

Beata Bialy
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opieka paliatywna

I ™y

Na europejskiej mapie pediatrycznej opieki paliatywnej wciaz jeszcze sa
biale plamy. Jednaz nichjest Norwegia. O tym, czyiwjakisposob Norwego-
wiezamierzaja te luke zapelnic, opowiada Aleksandrze Michalak Kjerstad

Pedersen.

Aleksandra Michalak: Jak to sie sta-
lo, ze zdecydowala sie pani pracowa’
na rzecz dzieci nieuleczalnie chorych?
NatashaKjerstad Pedersen:  Moj
pomyst na budowanie pediatrycznej
opieki paliatywnej rozwijal si¢ réwno-
legle z 17-letnia podrdzg zyciowa mojej
corki Andrei. Kiedy Andrea miala ty-
dzien, zdiagnozowano u niej kilka za-
grazajacych zyciu schorzen. Towarzy-
szgc Andrei do konca jej Zycia, wszyscy
doswiadczyliémy tyle niepotrzebne-
go cierpienia i stresu z powodu braku
wiedzy i ustug, ktore zapewnityby jej
godng $mier¢ oraz opieke dla nas ja-
ko jej rodziny. Podczas krotkiego zy-
cia Andrei, wcigz si¢ zastanawialam,
dlaczego wszystko bylo takie trudne.
Podréz Andrei na tej ziemi zakonczyla
si¢ w lutym 2010 roku, ale to nie byt ko-
niec jej historii. Moje pytania wymaga-
ty odpowiedzi, a moim marzeniem by-
to, aby inne rodziny i dzieci nie musieli
podazac nasza drogg. Andrea jest moja
inspiracja, gdy kontynuuje prace w pe-
diatrycznej opiece paliatywnej w Nor-
wegii. Moje najwazniejsze kwalifikacje
do tej pracy wynikajg z siedemnastu lat
bycia mama, ktéra musiata radzi¢ sobie

z opiekg nad nieuleczalnie chorg corka
bez systemu opieki paliatywnej.

W Norwegii nazywana jest pani ,,mat-
ka pediatrycznej opieki paliatywnej”.
Dlaczego?

Stalo sie tak dzigki mojemu zaangazo-
waniu i wktadowi w popularyzacje wie-
dzy o pediatrycznej opiece paliatywnej.
W 2009 roku [w tym roku powstato
Norweskie Towarzystwo Pediatrycz-
nej Opieki Paliatywnej — przyp. red.]
w Norwegii termin ,opieka paliatyw-
na nad dzie¢mi” nie byt w ogéle znany.
Byl to temat, o ktérym nie méwiono,
i wydawalo sie, ze nikt go nie rozumie.
W Norwegii wiedza na temat opieki
paliatywnej koncentrowata si¢ na on-
kologii i umieraniu! Byly przewodni-
czacy Stalego Komitetu ds. Zdrowia
i Uslug Opiekunczych, Kari Kjennés
Kjos, nadal mi ten nieoficjalny tytut
po siedmiu latach. Uwazam to za bar-
dzo zaszczytne wyrdznienie!

Pierwsze na $wiecie hospicjum dla
dzieci, Helen House w Oxfordshire,
zostalo otwarte w listopadzie 1982
roku. Czterdziesci lat pozniej, wiosna

Andrea

2022 roku, nastapi otwarcie pierwsze-
go hospicjum dla dzieci w Norwegii.
Dlaczego dopiero teraz?

To niewiarygodne, ze zajelo nam 40
lat, aby w Norwegii wreszcie powstato
hospicjum dzieciece! Norwegia ma
dobry system opieki zdrowotnej dla
dzieci. Przynajmniej tak si¢ nam, Nor-
wegom, wydaje. Jednak bardzo silne
skupianie si¢ na leczeniu farmakolo-
gicznym powoduje, ze pomija si¢ po-
trzebe jednoczesnego budowania opie-
ki paliatywnej. Wydaje sie, ze rozwoj



Natasha Pedersem z ministrem zdrowia Bentem Hoie

systemu opieki zdrowotnej spowodo-
wal utrate ciaglosci w relacjach miedzy
pacjentem a lekarzem. Ponadto trwa
publiczna debata na temat ztego wyko-
rzystania obecnych zasobéw w calym
systemie opieki zdrowotnej. Nie wolno
nam zapomina, ze przedtuzanie zycia
oznacza réwniez przedluzanie pro-
cesu umierania. Postep w medycynie
prowadzi do ratowania wielu istnien
ludzkich, a to wymaga przemyslenia,
jak w tym okresie powinna wyglada¢
opieka. Pediatryczna opieka paliatyw-
na nie ogranicza sie tylko do u$émierza-
nia bolu i opieki terminalnej, jak wiele
os6b sadzi. Rozni sie ona zasadniczo
od opieki paliatywnej nad dorostymi.

Norweski parlament podjal decyzje
o finansowaniu pierwszego w kra-
ju hospicjum dla dzieci po oglosze-
niu 11 czerwca 2020 r., ze Norweskie
Stowarzyszenie Opieki Paliatywnej
dla Dzieci (NACPC) otrzyma roczng
dotacje w wysokosci 30 milionéw
koron norweskich (3 mln. euro) przez
5 lat na utworzenie pilotazowego
hospicjum, ktére zlokalizowane bedzie
w Kristiansand, miescie na potudnio-
wym krancu Norwegii. Planowanie
jest juz w zaawansowanym stadium.
To kamien milowy w walce, ktéra
trwala wiele lat. JesteSmy bardzo za-
dowoleni, ze decyzja w koncu zapadta,
ze rzad 1 wiekszo$¢ parlamentarzy-
stow jest za nami i Norwegia otrzyma
swoje pierwsze hospicjum dla dzieci -
Andreas House. Dlaczego wiasnie te-
raz, to dobre pytanie! Opér wobec ho-
spicjow w Norwegii byl niezrozumialy.

Jak do tej pory wygladala pediatrycz-
na opieka paliatywna w Norwegii?

Dzieci otrzymuja pomoc od szpitali,
ale ten system jest kruchy i niepozba-
wiony wad. Jak juz wspominalam,
przez dlugi czas w Norwegii termin
»opieka paliatywna nad dzie¢mi”
nie byl uzywany. Jednak dzigki po-
taczeniu planowania strategicznego,
lobbowania partii politycznych i roz-
powszechniania informacji o opiece
paliatywnej nad dzie¢mi, zaréw-
no w systemie opieki zdrowotnej,
jak 1 wérdd spoleczenstwa, udalo si¢
w konicu wprowadzi¢ opieke palia-
tywng nad dzie¢mi do programu poli-
tycznego. 16 pazdziernika 2013 r. Krol
Norwegii, Harald V, powolal rzad Er-
ny Solberg. Nowy rzad reprezentuje
Partie Konserwatywna i Parti¢ Poste-
pu i stworzyt na najblizsze cztery lata

Natasha Pedersen i premier Erna Solberg

platforme polityczng zwang ,,Sundvol-
den-plattformen”. W ich 75-stronico-
wym o$wiadczeniu figuruje jedno zda-
nie o potrzebie edukacji i zwiekszenia
wiedzy na temat opieki paliatywnej
i hospicyjnej nad dzie¢mi!

Ogolnokrajowe wytyczne dotyczace
opieki paliatywnej nad dzieémi
zostaly ukonczone w 2016 roku. Ale
jest jeszcze wiele do zrobienia. Eduka-
cja i strategiczne planowanie tego, co,
jak i kiedy, nadal musi by¢ na porzad-
ku dziennym, zaréwno pod wzgledem
politycznym, jak i finansowym. Jesli
chodzi o $wiadomo$¢ i $wiadczenie
opieki paliatywnej dla dzieci, Norwe-
gia niestety pozostaje daleko w tyle
za poréwnywalnymi krajami w Euro-
pie. Okolo 6 tys. dzieci w Norwegii po-
trzebuje z opieki paliatywnej, a nie ma
hospicjéw dziecigcych. Dopiero w 2016
roku udalo sie opublikowal pierw-
szy kompleksowy podrecznik opieki
paliatywnej nad dzie¢mi w jezyku nor-
weskim. Opublikowane u nas tluma-
czenie na jezyk norweski ,,Oxford Text-
book of Palliative Care for Children”
takze powinno poméc w rozpowszech-
nianiu wiedzy na ten temat.

Jak obecnie funkcjonuje pediatrycz-
na opieka paliatywna w Norwegii?
Czy istnieja oddzialy opieki palia-
tywnej w szpitalu?

W 2017 r. powolana przez rzad ko-
misja przedstawila raport ,O zyciu
i $mierci - opieka paliatywna nad
ciezko chorymi i umierajagcymi”.
W raporcie przedstawiono kom-
pleksowy obraz wyzwan, a takze
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przygotowano kilka dokumentow, ta-
kich jak wytyczne i wskazéwki, doty-
czacych opieki paliatywnej i leczenia.
Krajowe wytyczne zostaly stworzone,
by pomdc pracownikom stuzby zdro-
wia w $wiadczeniu ustug dobrej jakosci.

Trwaja prace nad utworzeniem regio-
nalnych zespoléw opieki paliatywnej
dla dzieci. Takie zespoly zostaly row-
niez utworzone w kilku lokalnych dzie-
ciecych i mlodziezowych oddziatach
szpitalnych. W oparciu o wspomniane
ogolnokrajowe wytyczne z 2016 roku,
to regionalne wtadze i organy ds. zdro-
wia powinny ocenié¢, w jaki sposéb chcg
zorganizowac zespoly opieki paliatyw-
nej nad dzie¢mi w swoim regionie. Za-
kres ich dzialan bedzie zalezal m.in.

Natasha Pedersen

od nadanych im kompetencji oraz od
tego, czy w danym regionie istnie-
ja placowki $wiadczace ustugi opieki
paliatywnej dla dzieci i mlodziezy,
takie jak na przykltad Specjalistyczny
Domowy Szpital dla Dzieci oferujacy
$wiadczenia ambulatoryjne w domu.
Przed nami jednak jeszcze duzo pra-
cy, by pediatryczna opieka paliatywna
byta zintegrowana z wszystkimi syste-
mami opieki zdrowotnej i $wiadczona
przez wyksztalconych specjalistow.

Jaki model pediatrycznej opieki pa-
liatywnej uwaza Pani za optymalny?
Mysle, ze w opiece paliatywnej po-
trzebujemy kilku réznych modeli.
Kazda rodzina jest wyjatkowa. Szpi-
tal, dom, lokalne i regionalne zespoly

oraz oczywiscie hospicja dzieciece.
Pediatryczna opieka paliatywna mo-
ze by¢ potrzebna i musi by¢ dostepna
na wszystkich poziomach opieki. Ro-
dzinom powinny by¢ oferowane ela-
styczne rozwigzania odpowiadajace
ich potrzebom.

Jak sa zorganizowane instytucje zaj-
mujace si¢ opieka paliatywna? Kto
w nich pracuje? Jak wyglada udzial
w opiece paliatywnej pracownikow
stuzby zdrowia?

Zamierzamy  opracowal zupelnie
nowy model organizacyjny, jakiego
nie bylo wczesniej w norweskim sys-
temie opieki zdrowotnej, model, ktéry
oprocz kluczowego finansowania rzg-
dowego bedzie charakteryzowal sie
réwniez zaangazowaniem wolontariu-
szy i organizacji non-profit. To ekscy-
tujace, ze w koncu mozemy rozpoczaé
najwazniejsza prace: budowe budynku
i wypelnienie go meblami, sprz¢tem
i niezbednymi ustugami dla calej ro-
dziny. Hospicjum dla dzieci bedzie
waznym uzupelnieniem publicznej
stuzby zdrowia w Norwegii. Nie ma
ono niczego zastepowad, ale ma zaofe-
rowaé cos$, czego do tej pory kraj nie
mial, dla bardzo wrazliwej grupy dzieci
i mlodych ludzi z ograniczajacymi zy-
cie chorobami, oraz wsparcie dla ich
rodzin. Ustugi bedg obejmowaty opie-
ke stacjonarng i ambulatoryjng, opieke
wyreczajacg i pomoc dorazna.

Czy opieka paliatywna nad dzie¢mi
w Norwegii bedzie takze opieka do-
mowa?

Opieka paliatywna nad dzie¢mi bedzie
realizowana we wszystkich modelach
opieki zdrowotnej, takze w domu.

Jesli hospicjum bedzie w Kristian-
sand - na samym poludniu Norwegii,
ibedzie to jedyne hospicjum w calym
kraju, w jaki sposéb macie zamiar
dostarczy¢ opieke dzieciom na pol-
nocnym krancu Norwegii?

Kazdy projekt ma swoj poczatek! An-
dreas House bedzie pierwszym ho-
spicjum i ma charakter pilotazowy!
Mamy nadzieje mie¢ jedno hospicjum
w kazdym regionie.

12 maja obchodzimy Swiatowy Dzien
Pielegniarstwa i Poloznictwa. Jaka
bedzie rola pielegniarki w Andre-
as House?



Pielegniarki beda czeécia wielody-
scyplinarnego zespolu. Beda zapew-
nia¢ pediatryczng opieke paliatywna
przy tézku chorego, stuzy¢ jako lide-
rzy w rozwijaniu nauki pediatrycznej
opieki paliatywnej i wspiera¢ spofecz-
nosc¢.

Jakiego rodzaju wsparcie macie
zamiar zapewni¢ w hospicjach? Czy
jest to tylko opieka medyczna?
Pracujemy teraz nad programami.
Bedzie to opieka kompleksowa, tak-
ze psychologiczna, socjalna, duchowa.
W tej chwili jednym z naszych kluczo-
wych zadan jest pozyskanie odpowied-
nich oséb do obsadzenia wszystkich
stanowisk i rol, tak aby hospicjum byto
gotowe na przyjecie dzieci i ich rodzin,
kiedy bedziemy je otwiera¢ latem 2022
roku. Jeszcze zanim rozpoczeliSmy
proces rekrutacji, otrzymalismy kilka
aplikacji.

Kto moze zosta¢ wolontariuszem
w hospicjum dla dzieci w Norwe-
gii? Jaka bedzie rola wolontariusza
w zespole?

Wolontariat moze odgrywaé w hospi-
cjach istotng role. Wolontariusze moga
si¢ angazowaé na wiele sposobow -
zapewnia¢ praktyczne i spoleczne
wsparcie pacjentow i ich rodzin,
wspiera¢  organizacje (administra-
cja, catering, sprzatanie, ogrodnic-
two, pozyskiwanie funduszy itp.). Po-
prawi to jako§¢ ustug oferowanych
dzieciom i rodzinom. 1 czerwca nasz

Norwegia
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koordynator wolontariatu zacznie sie
uczy¢ i okresla¢ zadania dla wolonta-
riuszy.

Czy w Norwegii hospicja sa finan-
sowane przez panstwo, czy s raczej
domeng organizacji pozarzadowych?

W Norwegii jest tylko jedno hospicjum
dla dorostych, w Malvik kofo Tron-
dheim, zalozone przez organizacje
pozarzadowy. Natomiast hospicjum
dla dzieci Andreas House jest obecnie
finansowane gléwnie przez panstwo,
ale wiele innych organizacji pozarza-
dowych jest chetnych do wspdtpracy.
Dlatego caly czas pracujemy nad fi-
nansowaniem przez organizacje poza-
rzadowe i komercyijne.

W dniach 7-9 wrzesnia 2022 roku
wlasnie w Kristiansand odbedzie si¢
Europejska Konferencja Pediatrycz-
nej Opieki Paliatywnej. Dlaczego
warto w niej uczestniczyc?

Po raz pierwszy taka konferencje zor-
ganizowalismy w 2012 roku. Byta to
pierwsza Konferencja Pediatrycznej
Opieki Paliatywnej w historii Norwe-
gii! Z kolei w 2015 r. odbyta si¢ pierw-
sza konferencja panstw nordyckich,
a poniewaz jeste$my czlonkami Euro-
pejskiego Towarzystwa Opieki Palia-
tywnej, naturalne bylo, ze kolejna kon-
ferencja odbedzie sie u nas. Program
jest bardzo dobry, bedzie wspanialy
skiad prelegentéw. Wiele do zaofero-
wania ma takze Norwegia i samo Kri-
stiansand! Jest ono uwazane za stolice

5.282.223

Ludnosc¢

625.21714,5

Powierzchnia (km?)

potudniowej Norwegii i serce tego re-
gionu. To piate co do wielkosci miasto
w naszym kraju - ma 92 tys. miesz-
kancéw. Chociaz Kristiansand oferuje
réznorodno$¢ typowa dla kazdego du-
zego miasta, zachowalo tez wiele cech
charakterystycznych dla mniejszych
miast. Doskonale promuje pozytywny
rozwdj miast i miasteczek i w 2018 roku
zostalo nagrodzone rzagdowa nagroda
przyznawang atrakcyjnymi miastom.

Natasha Kjeerstad Pedersen - teolog
i pracownik stuzby zdrowia, zatozyciel-
ka, dyrektor generalny i doradca jedynej
w regionie nordyckim organizacji dziafa-
jacej na rzecz rozwoju ustug opieki palia-
tywnej nad dzie¢mi - Norweskiego Towa-
rzystwa Pediatrycznej Opieki Paliatywnej
(FFB). W latach 2011-2016 byta cztonkiem
Miedzynarodowego Stowarzyszenia
Opieki Paliatywnej nad Dzie¢mi — ICPCN.
W maju 2019 r. Natasha Pedersen zostata
wybrana do Zarzadu Europejskiego To-
warzystwa Opieki Paliatywnej. Od 2020
roku kieruje pracami nad stworzeniem
pierwszego w Norwegii hospicjum dla
dzieci - Andreas House, ktére zostanie
otwarte jesienig 2022 roku.

Aleksandra Michalak - absolwentka Ra-
townictwa Medycznego i Pielegniarstwa,
obecnie studentka medycyny na Uniwer-
sytecie Campus Biomedico w Rzymie.
W latach 2015-2017 byta wolontariuszka
w Warszawskim Hospicjum dla Dzieci.
W 2016 roku odbyta staz z zakresu pedia-
trycznej opieki paliatywnej w University
Hospital of Wales we wspdtpracy z Ty Ha-
fan Children’s Hospice oraz w Ospedale
Centro de Cuidados Laguna w Madrycie.

14,5

Gestos¢ zaludnienia
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w stos. do populagji hos qua
By stacjonarne

B kwartyl
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Formy opieki paliatywnej

programy opieka
opieki paliatywna
domowej w szpitalu

W Norwegii pediatryczna opieka paliatywna nalezy do kompetenc;ji szpitalnych oddziatéw pediatrycznych. W 2016 rzad Nor-
wegii wydat wytyczne dotyczace standardéw organizacji pediatrycznej opieki paliatywnej, ktére obecnie sg wdrazane.

Zrédto: EAPC Atlas of Palliative Care in Europe 2019
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Kurs doskonalagy

dla lekarzy

Na rok 2021 Fundacja Warszawskie Hospicjum dla Dzieci zaplanowala
trzy edycje kursu doskonalacego dla lekarzy ,,Opieka paliatywna w pedia-
trii”. Pierwsza edycja kursu odbyla si¢ w dniach 21-22 maja.

kursie, ktory odbywat sie w for-

mie wykltadow transmitowanych
na zywo na platformie e-learningowej,
wzieto udzial dwudziestu szesciu leka-
rzy z calej Polski. Byli to lekarze réz-
nych specjalnosci - pediatrzy, neonato-
lodzy, onkolodzy, neurolodzy, a takze
lekarze specjalisci medycyny rodzinnej
oraz medycyny paliatywnej.

Dwa dni kursu wypelnity wyklady
obejmujjce zagadnienia z zakresu epi-
demiologii, farmakologii, schorzen
onkologicznych i neurologicznych, le-
czenia bolu, sedacji paliatywnej, diety
ketogennej, a takze etycznych, formal-
nych i praktycznych uwarunkowan
pracy hospicjum domowego dla dzieci
(standardy, procedury).Ta czes¢ wykla-
déw opracowana zostata i poprowadzo-
na przez kierownika naukowego kursu,
dr. hab. n. med. Tomasza Dangla.

Kurs obejmowal takze dwa wyklady
prof. Joanny Szymkiewicz-Dangel, kto-
re koncentrowaly si¢ wokot perinatal-
nej opieki paliatywnej oraz schorzen
ukfadu krazenia w okresie prenatal-
nym. Z kolei psycholog Warszawskiego

Hospicjum dla Dzieci i Warszawskiego
Hospicjum Perinatalnego, Agniesz-
ka Chmiel-Baranowska, przyblizyla
lekarzom zagadnienia zwigzane z ko-
munikacjg z pacjentem lub rodzicami
pacjentéw, w tym metodologie prze-
kazywania trudnych, niepomyslnych
informacji.

Duze zainteresowanie wzbudzit wyklad
na wyktad na temat stresu w zawodzie
lekarza i zespotu wypalenia zawodo-
wego, zilustrowany filmem, w ktérym
lekarze pracujagcy w hospicjum do-
mowym dla dzieci WHD opowiada-
ja o swoich doswiadczeniach i sposo-
bach radzenia sobie ze stresem w pracy.
Komunikujac si¢ na czacie, uczestnicy
kursu podkreslali, Ze ten wazny temat
jest zupelnie nieobecny w edukacji stu-
dentéw medycyny i mlodych lekarzy.

Uwage uczestnikéw kursu przyciagnat
tez film edukacyjny stanowiacy czes¢
wykladu poswieconego kwalifikacji do
opieki paliatywnej i przekazanie dziec-
ka do hospicjum domowego. Film ilu-
strowal sposob komunikacji lekarza
z hospicjum domowego z rodzicami,

N

Prezentacja on-line

ktorych dziecko zostalo skierowane do
opieki hospicyjnej. W swoich komenta-
rzach kursanci zwracali uwage na uka-
zane w filmie podmiotowe traktowanie
rodzicéw i prowadzony przez lekarza
dialog - zamiast tak czesto spotykanego
w relacjach lekarz - pacjent monologu.

Kolejne dwie edycje kursu ,,Opieka pa-
liatywna w pediatrii” zaplanowane sg
na jesien tego roku.

Beata Bialy



W\yktady i Warsz

dla studentow
| mtodych lekarzy

Wsrod celow statutowych Fundacji WHD znajduje si¢, miedzy innymi, roz-
wijanie i wprowadzanie modelu pediatrycznej i perinatalnej opieki paliatyw-
nej w Polsce i za granica, a takze ksztalcenie studentdéw i lekarzy. Okazja do
realizowania tej misji sa seminaria i konferencje z udzialem pracownikow
hospicjum. Ponizej relacja z dwoch takich wydarzen, ktére mialy miejsce

w marcu i kwietniu 2021 r.

Pediatria jakiej nie znacie

Spotkania z innymi ludZmi sg nieod-
facznym elementem naszego zycia.
Czasami zdarza nam sie, niby przypad-
kiem, spotka¢ kogo$, kto wywiera na

nas silny wplyw. My z calg pewnoscig
nie spotkalysmy sie przypadkowo. Na-
sze spotkanie dalo to poczatek réznym
interesujagcym projektom - na przy-
kfad dydaktycznym.

Wyktady online. Od lewej: Agnieszka Chmiel-Baranowska,
Iwona Bednarska-Zytko, Matgorzata Murawska

nauka d\/dakt\/ka

W dniach 27-28 marca 2021 roku od-

byla sie X Ogolnopolska Studencka
Konferencja Naukowo - Szkoleniowa
dla Studentéw i Mlodych Lekarzy pt.
»Pediatria jakiej nie znacie”. Z powodu
pandemii konferencja zostala zorga-
nizowana na platformie internetowej.
Fundacja Warszawskie Hospicjum dla
Dzieci zostala poproszona o patro-
nat nad tym wydarzeniem, a takze
o wyktad i warsztaty dla uczestnikow.

Opieka paliatywna jest zawsze realizo-
wana zespolowo, dlatego i tu postano-
wily$my wystapi¢ jako zespot. Oprocz
autorek niniejszej relacji [dr Iwona
Bednarska-Zytko i psycholog Agniesz-
ka Chmiel-Baranowska - przyp. red.]
znalazla sie w nim takze pielegniarka
WHD, Malgorzata Murawska. W wy-
ktadzie i warsztatach pt. ,Praca z ter-
minalnie chorym pacjentem i jego ro-
dzing kazda z nas przedstawila swoj
obszar pracy w hospicjum, tak by stu-
denci i mlodzi lekarze mogli uzyskaé
w miare pelny obraz pediatrycznej
domowej opieki paliatywne;j.

Podczas warsztatow padalo wiele py-
tan dotyczacych konkretnych dziatan
medycznych, ale tez budowania relacji
z pacjentem i jego rodzina, przekazy-
wania niepomyslnych informacji. Wy-
daje si¢, ze podczas warsztatéw bariera
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Wyktady i kursy organizowane przez WHD (réwniez te ,wirtualne”) odbywaja sie
w goscinnych wnetrzach Centrum Naukowo-Szkoleniowego

im. Tadeusza Dabrowskiego na Agatowej 1

komputerowego ekranu znikneta na
tyle, Ze uczestnicy zadawali takze
bardziej osobiste pytania dotyczace
radzenia sobie w konkretnych trud-
nych sytuacjach czy przeciwdziatania
wypaleniu zawodowemu.

Umieranie - ludzka rzecz

Na poczatku kwietnia Oddzial Polski
Miedzynarodowego  Stowarzyszenia
Studentéw Medycyny (IFSMA)zorga-
nizowal warsztaty pod nazwg ,,Umie-
ranie ludzka rzecz”.

Z IFMSA Poland mialy$my stycznos¢
w latach 2011 - 2014, kiedy to cztero-
krotnie organizowaly$my warsztaty
»Maly Pacjent a $mier¢”. Uczestniczyli

Dr lwona Bednarska-Zytko (od lewej), pielegniarka Matgorzata Murawska (w rodku),

w nich nie tylko studenci, ale czasem
takze lekarze stazy$ci. W czasie tych
spotkan wykorzystywaly$my auten-
tyczne historie naszych podopiecz-
nych. Staratysmy sie pokaza¢, ze pracu-
jemy zespotowo i ze w tej pracy wazne
jest kazde jej ogniwo - pielegniarki,
lekarze, fizjoterapeuci, psycholodzy,
pracownicy socjalni, a nawet — gdy ro-
dzina tego potrzebuje - kapelan.

Wydawalo nam sie, ze projekt sie
skonczyt, kiedy w tym roku niespo-
dziewanie skontaktowal sie z nami
oddziat krakowski IFSMA. Ze wzgle-
du na pandemie wszystkie szkolenia
i spotkania odbywaly sie ,on-line”,
zatem towarzyszylo nam wiele obaw,

psycholog Agnieszka Chmiel-Baranowska (z prawej)

czy taka forma warsztatéw obroni sie.
Czy zdotamy uzyska¢ bliski kontakt
z uczestnikami? Czy w takich warun-
kach obie strony zdolajg przebrnaé
przez nielatwy temat $mierci? Mimo
wszystkich tych watpliwosci postano-
wily$my sprobowac i... udato sig!

Uzyskaly$my bardzo do dobry kontakt
z uczestnikami, ktorymi byli zaréwno
studenci, jak i lekarze, i to nierzadko
ze sporym do$wiadczeniem klinicz-
nym. Zaskoczyta nas otwarto$¢ i doj-
rzalo$¢ uczestnikow, nietatwym pyta-
niom nie bylo konca. Spotkanie, ktére
mialo trwa¢ godzine przedluzylo sie
do dwdch, ale chyba zadna ze stron
nie czula uptywu czasu. Skonczylismy,
kiedy odpowiedzialy$my na wszystkie
zadane nam pytania.

Warto podkresli¢, ze oba wyzej opi-
sane wydarzenia byly inicjatywa stu-
dentéw. Bardzo nas to cieszy, gdyz
$wiadczy o zainteresowaniu adeptéw
medycyny trudnymi tematami, a nam
daja okazje do upowszechniania stan-
dardéw domowej opieki paliatywnej,
ktore realizujemy w ramach Fundacji
Warszawskie Hospicjum dla Dzieci.

Dr Iwona Bednarska-Zytko
Mgr Agnieszka Chmiel-Baranowska
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| Cierpienie

Konferencja,,Bolicierpienie - ognisko swiatlaiciemnos$ci” majuzswoja trady-
cje. Na stronie internetowej Uniwersytetu Kardynala Stefana Wyszynskiego -
organizatora konferencji wraz z Okregowa Izba Lekarska w Warszawie -
mozna przeczyta¢, Ze konferencja ,,podejmuje zagadnienie bdlu i cierpienia
czlowieka w kontekscie kilku dziedzin naukowych, ktérych zadaniem jest
troska o dobra kondycje cztowieka w wielu wymiarach jego zycia”. W X edycji

konferencji wzieli udzial lekarze i psycholog pracujacy na rzecz hospicjum
perinatalnego i domowego Fundacji WHD.

edycja konferencji odbyta sie

17 kwietnia pod tytulem ,Cigza
patologiczna. Diagnostyka i terapia
wad plodu”. Z powodu ograniczen
zwigzanych z pandemig konferencja
odbyta sie online. W programie konfe-
rencji organizatorzy podkreslali, Ze jej
celem bylo,naukowe przedstawienie
wspolczesnych osiggnie¢ i mozliwosci
polskiej medycyny w diagnostyce i te-
rapii wad rozwojowych plodéw ludz-
kich w trakcie trwania cigzy i po jej za-
konczeniu”. Wzigto w niej udzial wielu
wybitnych lekarzy i naukowcow.

Program konferencji podzielony zostal
natrzysesje. Pierwszadotyczyla diagno-
styki przedurodzeniowej wad plodu,
druga terapii wewnatrzmacicznej,
a trzecia leczenia wad plodu po uro-
dzeniu. W sesji pierwszej moderato-
rem byta m. in. kierujaca Warszawskim
Hospicjum  Perinatalnym  profesor

Joanna Szymkiewicz-Dangel, ktéra wy-
glosita wyklad zatytulowany ,,Diagno-
styka ultrasonograficzna wad ptodu”.

Do udziatu w sesji drugiej zaproszono
kolejne dwie osoby zwigzane z Fundacja
WHD - psycholog pracujaca w hospi-
cjum domowym i hospicjum perinatal-
nym, mgr Agnieszke Chmiel-Baranow-
ska, ktéra wyglosita wyklad ,Pomoc
psychologiczna ciezarnym w  sytu-
acji niepomyslnej diagnozy u plodu”,
oraz piszacy te stowa, ktdra wystgpila
z wyktadem ,Opieka hospicyjna nad
dzie¢mi z nieuleczalnymi wadami wro-
dzonymi”.

W swoim wykladzie Agnieszka
Chmiel-Baranowska méwila o waznej
roli, jakg w przypadku zdiagnozowa-
nych wad plodu odrywajg prenatalne
konsultacje  psychologiczne  beda-
ce ogromnym wsparciem w trudnym

nauka i dydaktyk

-

-

£.

emocjonalnie okresie Zzycia kobiety.
Agnieszka Chmiel-Baranowska przed-
stawitatez zadania i cele hospicjow pre-
natalnych oraz statystyke dotyczaca
konsultacji prenatalnych.

W mojej prezentacji, ktéra dotyczyla
opieki w roku 2020 nad dzie¢mi nie-
uleczalnie chorymi, skierowanymi do
Warszawskiego Hospicjum dla Dzieci
z Warszawskiego Hospicjum Perinatal-
nego, omowitam miedzy innymi cho-
roby zagrazajace zyciu kwalifikujace
dziecko do opieki paliatywnej, zatoze-
nia tej opieki i jej przebieg w przypadku
pacjenta z trisomig 13.

Tematyke konferencji oceniam jako
bardzo ciekaws, a udzial w niej osob
pracujacych w hospicjach - perinatal-
nym i domowym, za wazny. Oczywi-
$cie mozna mie¢ watpliwos¢, czy for-
ma online jest wladciwa dla tego typu
wydarzen. Brakuje mozliwosci zywej
dyskusji, spotkan w kuluarach i bezpo-
$redniej wymiany pogladéw.Oby nasze
nastepne spotkania mogty odbywac sie
juz w sposob tradycyjny.

Dr Katarzyna Marczyk
Pediatra hospicjum domowego
Fundacji WHD
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Za tWiich czdsowW,

O

droga mamo

Dzien Matki zawsze nastraja mnie refleksyjnie. Ale w miare jak tych Dni
coraz wiecej za mng, a mniej przede mng, w refleksjach czesciej pojawia
sie watek, ze tak to ujme, rozliczeniowy. Patrze sobie na moje dziatki
(to znaczy, patrze w znaczeniu symbolicznym, bo w praktycznym, to oka-
zji do patrzenia mam coraz mniej) i probuje odpowiedzie¢ na pytanie,
czy bylam (jestem) matka na pigtke, tréjke czy moze, nie daj Panie Boze,

na dwa z minusem.

Wtych nietatwych rozmyslaniach

natykam si¢ na wspomnienia,
ktérymi datoby sie udowodni¢ dowolna
teze — i taka, Ze jestem matkg na medal,
i taka, ze w rankingu matek powinnam
co najwyzej grzaé tawke rezerwowych.
Gloéwnych zainteresowanych na wszel-
ki wypadek o zdanie nie pytam, zakla-
dajac, ze skoro 26 maja wcigz jeszcze
otrzymuje kwiatki i Zyczenia, to chyba
oznacza, ze $rednia ocena sytuuje sie co
najmniej w okolicach dostatecznej. Ale
skoro juz mowa o tym, jak nas oceniajg
wlasne latorosle, to patrzac z perspek-
tywy matki dzieci juz dorostych, widze
jak na dloni, Ze ocena ta podlegata skraj-
nym wrecz wahaniom. Jak donosza inne
znajome matki, jest to to niestety regula,
od ktérej wyjatkowo nie ma wyjatkéw.

Poczatkowo jest stodko. Jeste$ naj. Naj-
piekniejsza, najmadrzejsza, najlepsza,
najbardziej utalentowana. Ocena celu-
jaca z plusem. Ten cudowny stan rzeczy
trwa sobie niezmgcenie, poki dziecie
mocno nieletnie, czyli do czasu, gdy na-
staje okres stynnego buntu nastolatkéw.

Napisano juz o nim cale tomy. Moz-
na w nich znalez¢ rzeczy pocieszajace
(bunt to rzecz naturalna i prawdziwy
problem maja rodzice, ktérych dzieci
sie nie buntuja), ale i przerazajace (mile
dotad dziecko zmienia si¢ w zadnego
krwi potwora, a krew, ktdrej szczegdl-
nie pozada, to krew rodzicielska). Rze-
czywisto$¢ wyglada kiepsko. Wpatrzone
w nas do tej pory jak w tecze dziecko
oznajmia, Ze jeste$my okropne, pozba-
wione wyobrazni, ograniczone i w ogdle
do kitu. Na niczym si¢ nie znamy, a co
gorsza, wydaje nam sie, ze znamy si¢ na
wszystkim. Ubieramy si¢ od czapy, nie
mamy za grosz gustu, a nasze upodoba-
nia muzyczne nadajg si¢ tylko do tego,
by je umiesci¢ w encyklopedii anachro-
nizméw. Wyznanie ,jeste§ cudowna’,
ktore jeszcze niedawno tak czesto pada-
to z ust naszego dzieciecia, zostaje zasta-
pione wiciektym ,jeste$ beznadziejna”.

Faza trzecia jest chyba jeszcze bardziej
bolesna, bo nie ostadzajg jej zadne psy-
chologiczne wytrychy w stylu bunt
nastolatka. Oceny nie sa duzo lepsze,

ale za to dziecie wyraza je z pelng poli-
towania poblazliwo$cig. Zupelnie jakby
uznalo, ze zblizajaca si¢ do piecdzie-
sigtki matka-staruszka zasluguje juz na
taryfe ulgowa. Nie jesteSmy wiec ani
cudowne, ani beznadziejne, natomiast
generalnie nie mamy nic ciekawego do
powiedzenia, bo ,,za twoich czasow, dro-
ga mamo, bylo inaczej”. Chwilami moz-
na by odnie$¢ wrazenie, Ze stajemy sie
z lekka niewidzialne.

Dobra wiadomo$¢ jest taka, ze i ten
stan nie trwa wiecznie. Dzieci wyra-
stajg z dzieciectwa (z dziecinistwa wy-
rastaja wczeéniej) i same dorabiajg sie
dzieci. I nagle si¢ okazuje, Ze owo ,za
twoich czaséw, droga mamo” zyskuje
walor cennego do$wiadczenia. My wie-
my, ze jak dzidzia placze, to niekoniecz-
nie jest glodna. Mamy przetrenowane
sposoby na kolki i bolesne zabkowanie
oraz sporg wiedze na temat ,trzydnio-
wek”, alergii skornych i pokarmowych,
tudziez innych matczynych utrapien
okresu niemowlectwa. Dlatego czasem
sie do nas dzwoni i zasiega rady. No
i - rzecz istotna - potrafimy bezpiecznie
oraz dtugo (sic!) nosi¢ niemowle, co jest
cennym dodatkiem do wizyt u mamusi.
Co ja mowie - babci! Bo stety lub nieste-
ty, zeby tq fazg sie cieszy¢, trzeba zostaé
babcig.

Beata Bialy (od 10 miesigcy babcia)



Znowu razem!

»0dwilz” w COVID-owym rezimie sanitarnym pozwolila na reaktywowanie
spotkan grup wsparcia w zalobie Warszawskiego Hospicjum dla Dzieci.
W niedziele, 23 maja, po dluzszej przerwie na Agatowej spotkala sie Dziecieca

Grupa Wsparcia.

dy opiekunowie grupy rozesta-

li wici o planowanej reaktywacji
spotkan grupy, odzew byt natychmia-
stowy. Zmeczone wirtualnymi kon-
taktami dzieci bardzo chetnie zglasza-
ty udzial w spotkaniu. Odbyto sie ono
w Centrum Naukowo-Szkoleniowym

Pierwsze grupowe zdjecie po przerwie

im. Tadeusza Dgbrowskiego. W spo-
tkaniu wzieto udzial 22 dzieci, w tym
dwojka nowych cztonkéw grupy, oraz
4 opiekunéw (dwoje pracownikéw
WHD - Dorota Licau i Maciej Miesza-
to, i dwoje wolontariuszy - Pawel Po-
wierza i Agniesza Grzesik).

aktualnosci

»Bardzo mile zaskoczyt mnie entu-
zjazm i rado$¢, jakie malowaly sie na
twarzach dzieci na widok przyjaciot
z grupy i opiekundw. To dowod, ze ist-
nieje miedzy nimi duza wiez. Widac, ze
wspolne przezycia, ktore ich tacza, bar-
dzo te grupe cementujg” - komentuje
Dorota Licau.

Plan spotkania obejmowal msze $wie-
ta, obiad, gry i zabawy. ,Po tak dlu-
giej przerwie z poczatku trzeba byto
calg grupe troche o$mieli¢ i rozruszaé
- relacjonuje Dorota. - Duzo czasu
poswieciliémy na rozmowe. Juz po
chwili dzieci na wyscigi opowiadaty
o tym, co si¢ w miedzyczasie u nich
dzialo. Szkola, przyjaciele, wydarze-
nia rodzinne. Podkreslaly, jak bardzo
brakowalo im kontaktéw osobistych.
Internet, cho¢ atrakcyjny i pomocny,
w zaden sposob nie moze ich zastgpié.”

Na chwile wyciszenia i skupienia po-
zwolifa msza $wieta, w ktdrej dzieci
wziely aktywny udzial jako lektorzy
i ministranci. Odprawil ja kapelan
Warszawskiego Hospicjum dla Dzieci,
ksiadz Wojciech Pieniak.

Opiekunowie przedstawili tez uczest-
nikom spotkania plany na najblizszg
przysztos¢. Wakacyjny kalendarz, po-
czynajac od czerwca, wypelnia wspdl-
ne wyjazdy weekendowe i dluzsze.

Kwartalnik Fundacji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci nr 2 (96) czerwiec 2021r.



»W czerwcu pojedziemy na trzy dni
do Sandomierza - méwi Dorota Licau.
- Na przetomie lipca i sierpnia planu-
jemy ponadtygodniowy wyjazd wa-
kacyjny na Mazury, a w pazdzierniku
trzydniowy wypad do Janowa Podla-
skiego. Fajnie bylo patrzec, jak dziecia-
kom buzie rozjasniaja sie w usmiechu
na wie$¢ o tym, ze grupa znowu bedzie
razem podrézowal i spedzaé czas.”

Dorota Licau/Beata Bialy

Opiekunki grupy: Dorota Licau
i Agnieszka Grzesik

Homilia

Kwartalnik Fundacji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci nr 2 (96) czerwiec 2021r.




L]
W

=]

-

1
L I B R T
n |+ |-} iy i 1
" oW o wom n.n

3 O oW oI m A

Wolontariat rusza
Z nowa energia

Wiosna i poluzowanie rezimu sanitarnego to doskonaly czas, by ,,odmrozi¢”
wolontariat. Dlatego zarzad Fundacji postanowil wzmocni¢ zespdl koor-
dynujacy prace wolontariuszy WHD - do Mirka Dziekanskiego dolaczyla
Malgosia Rylska.

Beata Bialy: Zajmowala$ sie juz kie-
dy$ wolontariatem. Wchodzisz drugi
raz do tej samej wody?

Malgorzata Rylska: Tak naprawde to
nie jest juz ta sama woda. Od mojej po-
przedniej pracy w wolontariacie mine-
ty trzy lata. To sporo czasu. Zmienili
si¢ ludzie. Cze$¢ osob z naboru, ktory
robitam, odeszla. S3 nowi wolontariu-
sze, ktorych jeszcze nie miatam okazji
poznal. Ale bardzo sie ciesze, bo kil-
ka osdb, z ktérymi pracowalam, wcigz
z nami jest. Wiem, ze caly czas aktyw-
nie dziatali i nadal maja ochotg to robi¢.

Ilu wolontariuszy jest obecnie
w WHD? Macie kolejnych chetnych?
Mamy obecnie trzydziestu szesciu wo-
lontariuszy, w tym dwoje w trakcie szko-
lenia. Co jaki$ czas zgtaszajg sie nowi.
Oczywiscie, nigdy nie jest tak, ze wszy-
scy, ktorzy sie zglosza, zostaja z nami na
dtuzej. Niektorzy rezygnuja wkrotce po
szkoleniu, inni nieco poznie;j.

Od czego to zalezy? Co decyduje
o tym, ze ktos zostaje wolontariu-
szem?

Przede wszystkim liczy sie motywacja.
Cztowiek dochodzi do wniosku, ze nie
wystarczy mu zycie dla siebie, chce zro-
bi¢ co$ dla innych. Ale to nie wszystko.

Trzeba jeszcze umiec te che¢ przekué
w praktyczne dziatanie i wkompono-
waé w swoje Zycie — prywatne i zawo-
dowe. Wolontariat nie moze by¢ trakto-
wany jako poswiecenie. Kiedy ja bylam
wolontariuszky, wiele oséb mowilo,
jaka to jestem wspaniata i jak bardzo
si¢ poswigcam. Tymczasem ja nigdy
nie traktowalam tego jako po$wiece-
nie! Wolontariat to na pewno wysilek,
ale i wielkie zrédlo radosci i satysfakeji.
Tylko wtedy moze by¢ skuteczny. Lew
Tolstoj powiedzial, ze dobro rodzi sie
wtedy, gdy ludzie zapominajg o sobie.

Jak postrzegasz role wolontariuszy
w hospicjum? Czy ich praca tutaj ma
w sobie co$ szczegdlnego?

To, co powiem, wynika z rozméw z ro-
dzicami dzieci, ktérymi opiekowatam
si¢ jako wolontariuszka. Czesto od nich
styszatam, ze towarzysze im w trudnej
rzeczywistosci, ich wzajemnych, czesto
nietatwych relacjach, w obecnej w domu
chorobie. Krétko méwigc, w cierpieniu.
Kiedy zmart mdj ostatni podopiecz-
ny (notabene, zmart w Dniu Dziec-
ka, co mialo wymiar symboliczny),
0 jego $mierci dowiedzialam si¢ z ho-
spicjum, wahalam si¢, czy powinnam
tam pojecha¢. Mama chlopca sama
do mnie zadzwonila i powiedziala, ze

aktualnosci

moja obecno$¢ jest im potrzebna. To
bylo dla mnie niesamowicie wzruszajg-
ce. Wolontariat w hospicjum jest czyms
bardzo szczegdlnym, bo opiera na tych
niezwykle osobistych relacjach.

Dlaczego zdecydowalas$ sie po tej prze-
rwie znowu zajac sie wolontariatem?
Dobre pytanie. Kiedy padta ta propo-
zycja, musialam si¢ chwile zastanowic.
Wrécitam pamiecig do tych wszystkich
sytuacji zwigzanych z moim wilasnym
wolontariatem i koordynowaniem pra-
cy innych wolontariuszy. I przytapatam
sie na mysli, Ze tamte kontakty i wspélna
praca dawaly mi ogromny zastrzyk po-
zytywnej energii. Przypomnialam sobie
tez, ze wlasnie dzieki pracy z wolonta-
riuszami poznalam mnéstwo niezwy-
kle ciekawych i wartosciowych osob.
Z niektérymi przyjaznig sie¢ do dzis.

Co chcialaby$ wnies¢ do pracy wolon-
tariatu WHD?

Pandemia wszystkich nas od siebie
oddalila. Mysle, ze potrzebujemy in-
tegracji - wolontariuszy miedzy sobg
i wolontariuszy z calym zespolem
WHD. Pierwszym krokiem moglo-
by by¢ spotkanie, na ktérym wszyscy
wolontariusze wspélnie zrobig co$ dla
naszych pacjentéw. Razem z Mirkiem
bedziemy sie starali nadac¢ pracy wolon-
tariatu nowej energii. Doswiadczenie
Mirka i moje $wieze spojrzenie moga
nam wszystkim w tym pomoc.
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aktualnosci

14 maja 2021 r. z zespolem Warszawskiego Hospicjum dla Dzieci pozegna-
fa si¢ pielegniarka Basia Tokarz. W WHD pracowala 21 lat. Profesjonalna,
kompetentna, a zarazem pelna ciepla i empatii, byla dla pacjentéw i ich ro-
dzin nieocenionym wsparciem w kazdym czasie. Dla kolezanek i kolegow
z zespolu zawsze miala u§miech i zZyczliwos¢. Na pozegnanie Basia zostawila
nam swoje wspomnienie z pracy w Warszawskim Hospicjum dla Dzieci.

maja 2000 roku, dzien po dlu-
giej majowce. Przychodze do no-
wej pracy pelna obaw, czy dam rade
zmierzy¢ si¢ z czyms, czego dotad nie
znalam. Siadam na odprawie, panuje

cisza, skupienie. Zaczyna sie modlitwa
$w. Franciszka i raport pielegniarek
z dlugiego weekendu. Juz wiem, ze
jestem w magicznym miejscu, stu-
cham réznych historii pacjentow.

Basia Tokarz przygotowujaca sie do wizyty u pacjenta (marzec 2020 r.)

W rozmowie z prezesem Arturem
Januszancem mowie: ,Nie wiem, czy
dam rade, ale bardzo chciatabym spro-
bowa¢”. Juz wtedy wiedziatam, ze be-
dzie to trudna praca, ale wyjatkowa.

Byla za mng dziewczyna, ktéra tez
chciala pracowa¢ w hospicjum, ale
po wizytach u pacjentéw oznajmila,
ze nie mogla spa¢ w nocy. Zrezygno-
wala po dwoch dniach. Ja zostalam,
nie miatam zadnych ztych odczu¢, zad-
nych watpliwosci, juz na pierwszych
wizytach poczulam ogromng empa-
tig, troske, wiedzialam, ze tu jest moje
miejsce, ze musze pomoéc tym matym,
bezbronnym istotkom. Tak zaczela sie
moja praca w Warszawskim Hospicjum
dla Dzieci ktéra trwata 21 lat.

Hospicjum, czyli...

Dziesigtki poznanych rodzin, matych
pacjentow - aniotkéw. Tak, aniol-
kow, bo kazdy pacjent, kazde dziecko
dotknigte choroba, to aniotek. Choroby
pacjentow hospicjum sg tak rzadkie, ze
czasami pracownicy medyczni w szpi-
talach nie spotkajg ich przez cale zycie
zawodowe. Kazda taka choroba to duze
cierpienie dzieci i ich rodzin, kazda ro-
dzina to odrebna historia. Napotkatam
przez te wszystkie lata dziesiatki takich



historii, kazda byta jedyna i wyjatko-
wa. Kazde spotkanie z chorym dziec-
kiem uczylo mnie pokory, spojrzenia
na $wiat innymi oczami. Uczylo za-
trzymania si¢ i zastanowienia nad wia-
snym zyciem.

Z podziwem patrzylam na rodzicéw,
cichych bohateréw, ktérzy pochylali
sie nad 16zeczkami malych pacjentéw,
okazujac im ogromng troske, czulosé
i zainteresowanie, niekiedy latami
opiekujac sie swoimi dzie¢mi. Mo-
glam czerpa¢ od nich site do pracy,
do dzialania. Szkolenia z opieki palia-
tywnej organizowane przez Fundacje
WHD pomagaly radzi¢ sobie z trud-
nymi emocjami, ktore spotykaly mnie
kazdego dnia, uczyly, jak rozmawia¢
z pacjentem i ich rodzicami.

Byty trudne chwile, byty tzy po stracie
pacjenta, ale razem z zespotem uda-
walo si¢ przetrwaé. Praca w Hospi-
cjum jest bardzo cigzka, ale tez bardzo
budujaca. Usmiech chorego dziecka
albo stowo ,dziekuje” moéwione ze
tzami w oczach przez jego mame do-
dawaly sil do dzialania i utwierdzaty

_—

w przekonaniu, ze to, co robie, jest wla-
$ciwe i potrzebne. W tej trudnej pracy,
w tych trudnych wizytach zawsze mia-
tam obok siebie do pomocy zespét lu-
dzi: psychologa, lekarza, rehabilitanta,
ksiedza, pracownika socjalnego. Ni-
gdy nie bylam sama z jakim$ trudnym
problemem. Mogtam liczy¢ na wspar-
cie zespotu.

Pora sie pozegnac

Jestem ogromnie wdzieczna losowi, ze
postawil na mojej drodze zawodowej
hospicjum, ze moglam poznaé wie-
le wyjatkowych rodzin, wyjatkowych
ludzi, wolontariuszy. Moglam pozna¢
lekarzy i pielegniarki z hospicjow
z calej Polski i z Ukrainy, Bialorusi
i Czech. Jestem szczesliwa, Ze mogltam
pozna¢ wyjatkowych ludzi pracujg-
cych w WHD. Dzigkuje Arturowi Ja-
nuszancowi, ze przyjal mnie do pracy
tego 4 maja 2000 roku, ze postawil na
mnie. Dziekuje Tomkowi Danglowi za
ogromnie cenng wiedze przekazywang
kazdego dnia i na kazdym kursie, za
mozliwos¢ rozwijania si¢ na kursach
opieki paliatywne;j.

Jedna z pasji Basi sg wycieczki
rowerowe

Dziekuje wszystkim pracownikom
fundacji - wiceprezesom Irkowi
i Wojtkowi, dr Kasi, dr Iwonce, dr Mal-
gosi - za cenng wspdlprace, psycholog
Agnieszce, bez ktérej nie moglabym
tak diugo radzi¢ sobie z emocjami,
psychologom Paulinie i Marcinowi, re-
habilitantom Gosi, Madzi, Robertowi,

Pozegnanie Basi w Fundacii (od lewej: prezes Artur Januszaniec, piel. Jola Stodownik, Basia, wiceprezes Ireneusz Kalisiak)
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Pielegniarka powinna mie¢ poczucie humoru

naszej pracownicy socjalnej Dorotce
i ksiedzu Wojtkowi. Dziekuje wszyst-
kim kapelanom, ktérych poznatam
przez te lata. Ksiegowym Kasi i Ma-
dzi, paniom sprzataczkom - Ali, Wio-
li i Ani. Kolezankom z Poradni USG,

Beatce.

Na szczegélne podzigkowania zastu-
guja moje kolezanki i koledzy z zespo-
tu pielegniarskiego - Ciche Anioly,
ktore pokonuja setki kilometréw, aby
dotrze¢ do pacjenta i ulzy¢ w cierpie-
niu. Oni tworza dzielng, hospicyjng
Druzyne Pierscienia, pomagaja sobie

Ostatnie, wspdlne zdjecie z zespotem WHD
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Jak nie rower, to narty

nawzajem i bez wahania, bezintere-
sownie jada z kolezanka, aby jej pomdc
w trudnej sytuacji. Zatem dziekuje Joli,
Matgosiom, Basi, Agnieszce, Kasi,
Mirce, Madzi, Eli, Mackowi - jeste-
$cie ludzmi o wielkich sercach! Zesp6t
Warszawskiego Hospicjum dla Dzieci
tworza wyjatkowi ludzie, dzigkuje
wszystkim, ze mogltam z Wami by¢,
pracowad, liczy¢ na Was w trudnych
chwilach

I dzigkuje moim Matym Aniotkom,
ktére czuwajg nad nami...

Basia Tokarz,
Do 14 maja 2021 pielegniarka WHD
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22 kwietnia odbylo sie posiedzenie Rady Fundacji, na ktérym Rada przy-
jela miedzy innymi sprawozdanie zarzadu z dzialalnosci w 2020 r. Na tym
samym posiedzeniu Rada podjela uchwale dotyczaca przyjecia w poczet jej

cztonkow dr Marka Karwackiego.

oktor Marek Karwacki jest specja-

lista pediatrii oraz hematologii
i onkologii dziecigcej, a takze doktorem
nauk medycznych w zakresie genetyki
klinicznej. Jako adiunkt w Katedrze
i Klinice Onkologii i Hematologii Dzie-
ciecej, Transplantologii Klinicznej i Pe-
diatrii Warszawskiego Uniwersytetu
Medycznego obecniezajmuje si¢ gtow-
nie hematologia dzieciecg oraz rzadki-
mi zespotami genetycznie uwarunko-
wanymi. Ma ponad dwudziestoletnie
doswiadczenie w opiece paliatywnej
nad dzieémi. Warszawskie Hospicjum
dla Dzieci jest mu juz dobrze znane -
w latach 1997 - 2004 pracowat tu jako
konsultant. Byl tez Dyrektorem Me-
dycznym otwockiego Domowego Ho-
spicjum Dziecigcego ,,Promyczek”.

Jest autorem licznych publikacji nauko-
wych i podrecznikéw, a takze wspol-
autorem oxfordzkiego podrecznika
opieki paliatywnej nad dzie¢mi. Byt
czlonkiem powolanego przez Mini-
stra-Rzecznika Praw Pacjentow zespo-
tu ekspertow, ktorych zadaniem byto

opracowanie dokumentu etycznego,
»Standardy postepowania w terapiach
medycznych stosowanych w okresie
konczacego sie zycia”. Dokument ten
zostal wydany w roku 2021.

Dr Karwacki prowadzi szkolenia dla
studentéw i lekarzy z zakresu hemato-
logii i onkologii dziecigcej oraz opieki
paliatywnej nad dzie¢mi, ale takze pra-
wa medycznego i bioetyki. Od ponad 10
lat jest wyktadowcg Studiéw Podyplo-
mowych z Psychoonkologii Uniwersy-
tetu SWPS w Warszawie oraz Studiow
Podyplomowych z Bioetyki i Prawa
Medycznego UKSW w Warszawie.

W odpowiedzi na pytanie, dlacze-
go przyjal propozycje Rady Fundacji
WHD i zostal jej cztonkiem, dr Kar-
wacki powiedzial:

»Przede wszystkim zaproszenie do
cztonkostwa w Radzie Fundacji WHD
przyjalem jako ogromne wyrdznienie
i wyraz zaufania osob, ktore bardzo
sobie cenie. Ale tak naprawde, mimo

Nowy cztonek ,
Fundacji WHD

aktualnosci
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ze odszedtem z WHD, problemy dzie-
ci nieuleczalnie chorych, a zwlaszcza
zorganizowanie opieki konca zycia,
nadal stanowily cel moich dziatan
medycznych oraz naukowych. Dlate-
go stale obserwowalem rozwdj nasze-
go hospicjum, cicho kibicujac dzia-
faniom podejmowanym przez zespot
WHD i jego zarzad. Uczestniczylem
tez w niektorych dziataniach nauko-
wych hospicjum zapewniajacych coraz
lepszy rozwoj opieki paliatywnej nad
dzieémi, w tym w tworzeniu standar-
dow pediatrycznej opieki paliatywnej
przygotowywanych pod redakcja doc.
Tomasza Dangla. Chciatbym, zeby po-
mimo przeciwnoéci losu, nawet w tak
tragicznym okresie jak pandemia SAR-
S-COV-2, hospicjum dalej sie rozwijato
zsukcesem, prowadzac skuteczne lecze-
nie dzieci i zapewniajac opieke rodzi-
nom cigzko doswiadczonym przez zy-
cie, nadal bedac wiodgcym osrodkiem
edukacyjno-naukowym w dzieciecej
opiece paliatywnej. Jako cztonek Rady
Fundacji WHD bede wspieral zarzad
swoim skromnym, ale za to wielolet-
nim do$wiadczeniem w doskonaleniu
nie tylko opieki medycznej $wiadczonej
przez WHD, ale takze dziatan fundacji
na wszystkich polach, w tym takze na-
ukowym i szkoleniowym.”

Beata Bialy

Kwartalnik Fundacji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci nr 2 (96) czerwiec 2021r.
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BBllska Fundgcia

NarodaWa |
spieszy z pomoca

Wlaczajac sie w walke z COVID-19, Polska Fundacja Narodowa urucho-
mila fundusze umozliwiajace zdobycie dofinansowania na projekty zwia-
zane z profilaktyka i zwalczaniem skutkéw pandemii.

Polska Fundacja Narodowa kojarzy
sie zwykle z dzialaniami na rzecz
budowania pozytywnego wizerunku
Polski, promowaniem polskiej kultury
i historii. Wybuch pandemii COVID-19
spowodowat jednak, ze niezaleznie od
swojej zasadniczej misji PEN postano-
wila wlaczy¢ sie w walke ze skutkami
pandemii poprzez oferowanie wsparcia
finansowego instytucjom zaangazo-
wanym w udzielanie pomocy osobom
z grup wysokiego ryzyka zakazenia wi-
rusem SARS-CoV-2. Jak powiedzial wi-
ceprezes zarzgdu PFN, Michal Goéras,
»okres pandemii obliguje do wykaza-
nia si¢ solidarnoscig z potrzebujacy-
mi, to wyraz empatii i solidarnosci”.
W kwietniu 2021 roku, w ramach tego
projektu, Fundacja WHD zlozyla do
PFN wniosek o dofinansowanie zaku-
pu dwoch asystoréw kaszlu i otrzymata
darowizne w wysokos$ci ponad 36 tys.
ztotych.

W polowie maja siedzibe Fundacji
WHD odwiedzit prezes Polskiej Fun-
dacji Narodowej, Marcin Zarzec-
ki, wraz z wiceprezesem, Michatem

Gorasem, oraz dyrektor Biura Komu-
nikacji, Agnieszkg Dydycz. Goscie
zwiedzili nalezace do Fundacji WHD
Centrum Naukowo-Szkoleniowe im.
Tadeusza Dabrowskiego. Podczas spo-
tkania prezes zarzadu Fundacji WHD,
Artur Januszaniec, opowiedzial go-
$ciom o poczatkach dzialalnosci War-
szawskiego Hospicjum dla Dzieci, co-
dziennej pracy hospicyjnego zespotu,
a takie o dzialalnosci dydaktycznej
prowadzonej przez Fundacje WHD na
rzecz lekarzy, pielegniarek i studentéw
medycyny zainteresowanych pedia-
tryczng opieka paliatywna.

Dziekujgc za przyznane dofinansowa-
nie, prezes Januszaniec, podkredlit, ze
asystory kaszlu niezbedne s3 w opiece
nad wiekszo$cig pacjentéw hospicjum
domowego dla dzieci. ,S3 to urzg-
dzenia do fizjoterapii oddechowej,
umozliwiajace oczyszczanie drzewa
oskrzelowego z zalegajacej w nim wy-
dzieliny - wyjasnil prezes Januszaniec.
- Jest to wysoko specjalistyczny i drogi
sprzet. W dobie pandemii, kiedy infek-
cje wirusowe powoduja dodatkowe

zaburzenia oddychania, stal sie on
szczegolnie potrzebny. Dlatego jeste-
$my bardzo wdzieczni Polskiej Fundacji
Narodowej za t¢ pomoc.”

Prezes Januszaniec przekazal tez go-
$ciom oficjalne podzigkowanie dla Pol-
skiej Fundacji Narodowej za udzielone
wsparcie.

Prezes Polskiej Fundacji Narodowej,
Marcin Zarzecki (z prawej) oraz
prezes zarzadu Fundacji WHD,
Artur Januszaniec
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»Pomocne Lapki” - to wlasnie my! Uczennice LO Puszcza Marianska. W ra-
mach projektu ,,Zwolnieni z teorii” postanowily§my pomoc nieuleczalnie
chorym dzieciom bedacym pod opieka Warszawskiego Hospicjum dla Dzieci.

Zwolnieni z Teorii

Jest to pierwsza praktyczna olimpia-
da, polegajaca na aktywnym dziafa-
niu, zamiast uczenia sie teorii w szkol-
nej fawce. Inicjatywa powstata w 2014
roku z zalozeniem edukacji opartej
na praktyce i jakze cennym doswiad-
czeniu. Kazdego roku punktem kulmi-
nacyjnym olimpiady jest Wielki Final,
podczas ktorego wybierane s3 ze-
spoly mlodziezowe otrzymujace Ztote
Wilki - nagrody za najlepsze zrealizo-
wane projekty spoleczne w Polsce. Jak
zauwazajg uczestnicy, udzial w olim-
piadzie to jedna z niewielu okazji,
kiedy mlodziez dzialajac dla innych,
zdobywa dla siebie kompetencje proin-
nowacyjne, potrzebne w pracy i praw-
dziwym zyciu takie jak np. umiejet-
no$¢ wspolpracy, zarzadzanie swoim
czasem 1 budzetem, rozwigzywanie
probleméw, empatia czy wrazliwo$¢
spoleczna.

Realizowanie projektéw spotecznych
jeszcze nigdy nie bylo tak aktualne
jak w okresie pandemii. Z jednej stro-
ny pokazuje nam ona, jak wazne jest

mobilizowanie si¢ we wiasnym otocze-
niu i pomaganie innym, a z drugiej, jak
bardzo internetowy swiat przyspieszyt.
Pandemia sprawita, ze mamy do czy-
nienia z jeszcze wigkszg automatyzacjq
niz do tej pory, co pokazuje, ze kompe-
tencje, o ktérych przydatnosci mysle-
lismy w perspektywie lat, staly sie juz
kompetencjami terazniejszo$ci.

Nasz projekt

Kiedy dowiedzialy$my sie o projekcie,
pierwsza mysl to - ,,Super, mozemy
komus$ poméc!” Ale co wybrac¢? Schro-
nisko dla zwierzat, bo to najprosciej?
Dom Dziecka? Swietnie, kto$ podaru-
je zabawki - tez tatwe. Ale czy chcemy
i$¢ fatwg droga? Odpowiedz byta szyb-
ka: Nie! Zastanawialy$my si¢ zatem,
komu mozemy pomdc? Ustyszaly$my
o dzialaniach naszej lokalnej fundacji,
wspieranej przez wiele instytucji.
Wspélna decyzja: Fundacja Warszaw-
skie Hospicjum dla Dzieci!

Wspieramy Fundacje Warszawskiego

Hospicjum dla Dzieci

L Pomocs: Lapkd
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Puszczy Marioriskie} W ramach olimpiadly Zwolnieni z
Teoli* zachgoamy do wsparcia nasze; iniciatywy.

Zrzut ekranu z akcji crowdfundingowej zainicjowanej przez ,Pomocne tapki”
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Zapoznalty$my si¢ z celami tej fundacji
oraz tym, jak sg realizowane, i na tym
etapie powstaly nasze pierwsze wat-
pliwosci. Chcialy$my znalez¢ sponso-
réw, ktorzy podaruja zabawki i inne
przydatne rzeczy, ale szybko okazato
si¢, ze nie tedy droga, Ze tym dzieciom
nie potrzeba tego rodzaju wsparcia.
Postanowily$my przyjrze¢ sie tema-
towi jeszcze raz. Musialy$my ponow-
nie przemysle¢ i zmodyfikowaé nasze
dzialania.

Zaczely$émy od poczatku. Najpierw
u$wiadomily$my sobie co to jest
hospicjum domowe, komu pomaga
i w jaki sposob. W tym momencie byto
juz jasne, ze temat jest nie lada trud-
ny, trzeba zebra¢ $rodki pieniezne.
Ale jak? Kto wesprze akcje nastolatek?
Kto uwierzy, ze mlodzi ludzie poza
komputerami moga mie¢ inne pasje
i cele? Jak przedrze¢ sie przez gaszcz
postow na Facebooku zatytulowanych
»pomoézmy Natalce”, ,Kacper walczy
z chorobg™? Co teraz?

Razem mozemy wiecej

Wiedzialy$my, ze same temu zadaniu
nie podolamy, a o rezygnacji nie ma
mowy. PoprosilySmy o pomoc i rade
naszych rodzicéw, aby wykorzystaé
w praktyceich do$wiadczenie, wiedze
i mozliwo$ci. Oni od dawna zwolnieni
sg z teorii! Tak powstata nasza zbiérka

na Facebooku i udato sie zalozy¢ konto
na zrzutka.pl - wszystko tak jak trze-
ba, pod patronatem samej fundacji,
ktora tez musiata wykona¢ mndstwo
dzialan, aby zrzutka mogta powstac.

I ruszylo! Moze efekt nie jest taki,
jakiego sie spodziewaly$my, bo - jak
wiadomo - nie jest tatwo, tym bardziej,
ze nadal tyle oséb i instytucji potrze-
buje wsparcia. Ale wiemy jedno - trze-
ba prébowa¢, nie mozna sie zniechecaé
i poddawac. Wspdlnie dzialamy dalej,
bo razem mozemy wiecej.

Olimpiada pozwolila nam dotknaé
i doswiadczy¢ tego, czego jako mfo-
dziez nie widzimy, bo wszystko wydaje
nam sie takie banalnie fatwe, bezpro-
blemowe. W momencie, gdy musia-
ty$my przej$¢ do dzialania i realizacji
w prawdziwym Zyciu, a nie w teorii
na lekcji, okazalo sie, ze nie jest to
takie proste, jak moglo wydawa¢ sie
na poczatku obranej przez nas drogi.
Doswiadczyly$my tego na wlasnej sko-
rze, dzigki czemu juz wiemy, czym jest
umiejetno$¢ wspdlpracy, zarzadzanie
swoim czasem i budzetem, rozwiazy-
wanie problemow, empatia czy wraz-
liwos$¢ spoleczna oraz to, ze nauka nie
musi by¢ nudna i teoretyczna.

To nie koniec

Jestesmy zywym przykiadem, ze
dobro zawsze wraca, chociazby
pod postacig cennego doswiadczenia,
nowych umiejetnosci czy zwyklego
rozgrzewajacego serce poczucia satys-
fakgji z podjetych dziatan. To daje nam
przystowiowego kopa energetycznego,
zeby zrobi¢ wiecej. Dowiedziaty$my sie
réwniez wiele o sobie — miedzy innymi
tego, ze w grupie sila i razem mozemy
wiecej. Nauczyly$my sie tez, ze pomi-
mo wielu akcji tego typu $wiadomosé
spoleczenstwa, szczegdlnie w tematyce
tak trudnej jak hospicja dzieciece, jest
nadal stosunkowo niewielka.

Cieszymy sie z kazdego zdobytego do-
$wiadczenia. Dzieki temu projektowi
jestesmy silniejsze i wiemy, ze zakon-
czenie olimpiady nie oznacza dla nas
konica wsparcia dla Fundacji War-
szawskie Hospicjum dla Dzieci. Dalej
bedziemy  organizowaé  zbidrki
iaukcje, aby poméc dzieciakom. Zapa-
mietajcie znak, ktéry nas identyfikuje.
Tam, gdzie on, jestesmy i my!

Ania, Agata, Klaudia, Zuzia,
Oliwka, Julka, Olga, Kinga,

Nikola i Paulina.

W przyszlosci pewnie juz nie uczen-
nice liceum, ale na pewno nadal jako
»Pomocne Lapki”.
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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
ORGANIZACJA POZYTKU
PUBLICZNEGO
I:,f;:;;“h I'|.;.._ -_ I
% i:_ii_(@wl'

Kontakt:

ul. Agatowa 10, 03-680 Warszawa
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