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od redakdji

Podaj dalej

Jest taki film... Pewien chlopiec dostaje zadanie domowe, by poméc
trzem osobom. Wykonujac je, rozpoczyna co$ w rodzaju lancuszka
dobrych uczynkéw. On pomaga komus, ten kto§ pomaga komus in-
nemu, ten jeszcze komus... Kazdy ,,podaje dalej” dobro, ktdre otrzy-
mal. Akcja si¢ rozprzestrzeniaiosiaga zupelnie nieprzewidziane roz-
miary. Dobro si¢ mnozy. Ktos powie - mila, idealistyczna bajeczka.
A jednak...

Kiedy méwimy, ze istniejemy i dziatamy dzieki hojnosci darczyncow,
nie ma w tym ani krzty przesady. Fundacja Warszawskie Hospicjum
dla Dzieci od dwudziestu siedmiu lat opiekuje si¢ nieuleczalnie chory-
mi dzie¢mi, bo zawsze znajduja si¢ ludzie, ktorzy gotowi sa podzieli¢ si¢
tym, co majg. Gdy na nasze konto splywaja darowizny, a w potowie lata
fiskus przelewa na nie wplywy z 1% podatku, z wdzigcznoscig myslimy
o tych, ktérzy uznali, Ze nasza praca ma sens i warto nam pomoc ten
sens urzeczywistnia¢. W dniu oddania do druku tego numeru kwar-
talnika na koncie WHD spoczywa ponad 4 mln ,,jednoprocentowych”
zlotych!

Te pieniagdze sg dla nas zobowigzaniem, by ,,poda¢ dalej”. Kupimy za nie
leki, sprzet medyczny, $rodki pielegnacyjne. Zatankujemy samochody,
ktérymi zespét WHD codziennie dojezdza do naszych pacjentéw. Po-
mozemy rodzicom i rodzenstwu zmarlych dzieci upora¢ si¢ z zaloba.
Wesprzemy socjalnie te rodziny, ktére same nie s3 w stanie dzwigaé
ciezaru opieki nad nieuleczalnie chorym dzieckiem. Bedziemy uczy¢
miodych lekarzy pediatrycznej medycyny paliatywnej, by i oni kiedys
mogli kompetentnie opiekowac si¢ malymi pacjentami hospicjow.

Tymczasem zapraszam do lektury tego numeru ,,Hospicjum”. Znajda
w nim Panfstwo artykuly o naszej codziennej pracy, relacje rodzicow
naszych podopiecznych, garé¢ informacji z wakacyjnych wyjazdéw ho-
spicyjnych grup wsparcia, opis kilku akcji naszych darczyncow, a takze
dosy¢ wyjatkowy, osobisty wywiad z Arturem Januszancem, ktory we
wrzes$niu tego roku obchodzi ¢wieréwiecze na stanowisku prezesa Fun-
dacji WHD.

Dzigkujac Panistwu za to, Ze jestescie z nami i nas wspieracie, pozwalam
sobie na koniec wyrazi¢ prosbe. Gdy juz przeczytacie ten kwartalnik
i nie bedziecie go potrzebowa¢, przekazcie go znajomym. Po prostu -
podajcie dalej.

Beata Biaty,
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
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Jak uslyszalam stowo hospicjum, to - chyba jak kazdy - pomyslatam: ,,czy-
li $mierc¢”. Ale zaraz potem naszla mnie mysl, Zze nawet jesli Antos przezyje
ze mna w domu tylko dwa czy trzy dni, to i tak bede najszczesliwsza osoba

pod storicem.

Wywiad z Agnieszka Stupska, mama
Antosia, pacjenta WHD.

Beata Bialy: Moze wrdcilybysmy do
poczatkéw... Jak Anto$§ przyszedl
na Swiat?

Agnieszka Slupska: Antek z Jasiem
urodzili sie w nocy, w szpitalu $éw. Anny
w Piasecznie o drugiej piec¢dziesiat piec.
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Antos (z lewej) i Jas z rodzicami

B RN,

Poréd zaplanowany byt na nastepny
dzien, przez cesarskie ciecie, bo to byly
blizniaki, w dodatku duze - kazdy wa-
zyl okolo trzy kilo. Ale podczas badania
kontrolnego na KTG [badanie KTG,
czyli kardiotokografia, monitoruje pra-
ce serca dziecka w okresie cigzy oraz
skurcze macicy w trakcie akeji porodo-
wej - przyp. red.] zaczeto zanika¢ tetno
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Antosia, po czym aparatura zaczela sy-
gnalizowac, ze zanikajg funkcje zycio-
we. Wiec w trybie nagltym zrobiono mi
USG i zaraz potem trafitam na sale ope-
racyjng. Bylam przerazona, balam sie
o zycie swoich nienarodzonych dzieci.
Pamietam jak dzi$, ze z tym ogrom-
nym brzuchem biegtam z pania dok-
tor przez korytarz. Na sali zalozono mi
maske, uslyszatam: ,,Prosze oddycha¢”
i... koniec. Obudzono mnie tuz przed
sz0sta i powiedziano, ze Antka wycia-
gnieto z brzucha praktycznie martwe-
go. Ze nie oddychal, byt reanimowany,
podano mu jakies specjalne leki i prze-
transportowano go do Warszawy, do
szpitala na Karowej. Od razu spyta-
fam o Jasia - co z nim, gdzie jest mo-
je drugie dziecko? Lekarz wzigl mnie
za reke i powiedzial, ze Ja$ jest zdro-
wy. Serce rozpadlo mi sie na czeci...

Rozumiem, ze w ciazy wszystko bylo
w porzadku?

Tak. Czlowiek szedl do szpitala szcze-
$liwy, ze za pare godzin przytuli swoje
dzieci, a za kilka dni wréci z nimi do
domu. Stalo sie inaczej. Antek potrze-
bowat dwa i pét miesiaca, by wyjs¢ ze
szpitala. A pie¢ dni czekalam, zeby
go w ogole zobaczy¢! Z Jasiem bylam



Bracia Stupscy - Janek (z lewej) i Mateusz (z prawej)

w szpitalu tylko trzy dni, potem nas
wypisano. Ja$ rozwijal sie prawidlo-
wo, przybieral na wadze, moje blizny
po cesarce dobrze si¢ goity... Moglismy
wyjé¢. Antos nie - jak mowitam, poje-
chal do Warszawy, na Karowa. Tam byt
na oddziale intensywnej terapii, przed
siedemdziesigt dwie godziny przeby-
wal w specjalnej komorze chlodzacej
[metoda stosowana przy okoloporo-
dowym niedotlenieniu noworodka -
przyp. red.]. Dziesie¢ dni po porodzie
zostaliémy z mezem wezwani na roz-
mowe z ordynatorem oddzialu. Tam
ustyszeliémy diagnoze - ciezkie uszko-
dzenie mozgu. Panstwa syn nie ma

Antos z tatg

szans na przezycie, zyje tylko dlatego,
ze oddychaja za niego maszyny. Spyta-
no nas, czy wyrazamy zgode na odfg-
czenie syna, bo dalsze leczenie jest
tylko uciazliwe.

Ale m¢j aniolek wyrwal si¢ $mierci!
Gdy zostal odlaczony od maszyn, na-
gle zlapal oddech. Stalam przy inkuba-
torze i trzymajac meza za reke, mowi-
tam: Proszg, nie zostawiaj mnie, walcz,
aniotku! Po tym wydarzeniu Antos byt
jeszcze dtugo w szpitalu. W miedzycza-
sie zalozono mu gastrostomie, bo nie
ma odruchu ssania, a odruch potyka-
nia ma zaburzony.

To kiedy Anto$ wyszedl ze szpitala?
17 sierpnia. O godzinie dziewigtej dzie-
sie¢. To byl najszczesliwszy dzien mo-
jego zycia. Po ponad dwoch miesigcach
wreszcie mialam go w domu! I wtedy
przyjechata nasza Agusia. ..

Ma pani na mysli Agnieszke Cwi-
klik, nasza pielegniarke? Czyli jeszcze
przed wyjsciem ze szpitala wiedzieli
panstwo, ze beda pod opieka War-
szawskiego Hospicjum dla Dzieci?
Tak. Prosze sobie wyobrazi¢, ze w szpi-
talu zadano mi pytanie, czy chce Anto-
sia odda¢ do specjalnego oérodka, kto-
ry lezy trzysta kilometrow stad! Pytali
mnie, czy sobie zdaje sprawe, Ze on jest
chory, ze mam w domu jeszcze dwoje
dzieci [Anto$ i Jas maja starszego bra-
ta, trzyletniego Mateusza — przyp. red.],
i czy jestem pewna, Ze dam sobie rade.
Powiedzialam, ze nigdy w zyciu nie od-
dam mojego dziecka! Wtedy padta pro-
pozycja, bysmy byli pod opieka hospi-
cjum domowego. A ja, jak chyba kazdy,
pomyslalam: ,hospicjum, to znaczy
$mierc”.

Tak, to prawda, Ze pokutuje takie sko-
jarzenie...

No wlasnie. Ale zaraz potem naszla
mnie mysl, ze nawet jesli Anto$ prze-
zyje ze mng w domu tylko dwa czy
trzy dni, to i tak bede najszcze$liwszg
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osoba pod storicem. Ze bede go miala
przy sobie dwadziescia cztery godziny
na dobe. Wiec powiedzialam, ze chce-
my by¢ pod opieka tego hospicjum.
W czwartek, 13 sierpnia, zaproszono
nas na Karowg na rozmowe w tej spra-
wie. Wtedy poznalam Age [Agnieszka
Cwiklik - przyp. red.] i doktor Iwon-
ke [dr Iwona Bednarska-Zytko, lekarz
WHD - przyp. red.]. Rozmawialismy
chyba ponad godzine. Dopytywalismy
sie, jak to bedzie wygladalo, co z leka-
mi, czy bedzie si¢ nami zajmowal jaki$
lekarz... Pani doktor nam wszystko
objasnita, Aga pomogla nam to zro-
zumie¢. W poniedziatek, 17 sierpnia,
zostaliémy wypisani i mogli$émy Antka
zabra¢ do domu.

Te pierwsze momenty w domu sa
na pewno niezwykle. Z jednej strony
ogromna rado$¢, a z drugiej pewnie
niepokoéj zwigzany wlasnie z tym,
ze bedziecie w domu z chorym dziec-
kiem...?

Pierwsze noce praktycznie przesiedzie-
lismy przy l6zeczku Antka. Lekarze

Drzemka Antosia

powiedzieli, ze on moze w kazdej chwi-
li ,sie zatrzymal”, przesta¢ oddychac.
Wiec gdy styszeli$my, ze jest za cicho,
od razu pojawial sie strach, warowanie
przy 16zeczku, wpatrywanie sie w nie-
go, czy si¢ poruszy... To bylo straszne.
Ale z czasem wiedzieli$my, ze jest co-
raz lepiej, ze mozemy jednak spokojnie
usngé. Ludzie si¢ zastanawiali, skad ja
wiem, ze Anto$ chce jes¢ w nocy. Bo

Pan Stupski z synami - Mateuszem, Jankiem i Antosiem

on przeciez nie placze. A ja po prostu
wiem. Instynkt matki. M6j maz, ktory
zawsze $pi jak kamien, tez reaguje ina-
czej. Wystarczy, ze Anto$ kichnie, a on
podrywa si¢ na réwne nogi [$miech].

Pamietam jak dzi$ nasz pierwszy dzien
domu. Byli$my bardzo szczesliwi, ale
i przezylismy chrzest bojowy. Pani
doktor Iwonka na pewno to pamieta
- gdy tylko przyjechalismy, pekla ga-
strostomia. Panika! Ale doktor Iwon-
ka od razu zdecydowata, ze dzwonimy
do Magdy [Madalena Dykiel, fizjote-
rapeutka WHD - przyp. red.]. Magda
przywiozlta nam nowa gastrostomie,
a Aga tylko si¢ $miata i méwila: ,Spo-
kojnie, wszystko bedzie dobrze, sytu-
acja opanowana.” W miedzyczasie Aga
zdazyla wykapaé¢ Antosia, bo prosze
sobie wyobrazi¢, ze m¢j Anto$ nie byt
kapany w szpitalu, przecierali go tylko
wilgotnymi chusteczkami. Dwa i pél
miesigcal Wiec pierwsza kapiel w do-
mu zrobita mu ,ciocia Agnieszka”.

A wsparcie ze strony hospicjum bylo
dla panstwa duzg pomoca?

Ogromng! Anto$ mial silne napady pa-
daczki. Ze szpitala zostaliémy wypisa-
ni z jednym lekiem, ktory zresztg kaza-
li nam za trzy dni odstawi¢, bo ,,on juz
taki jest”, czyli zadne leki nie pomogga.
A pani doktor Iwonka od razu przepi-
sala leki, ktére maz w te pedy pojechat
kupi¢ w aptece. I po tych lekach Anto$
zaczal sie uspokaja¢. Dostaliémy tez
leki na wygojenie skory wokoét gastro-
stomii. Zaczeli$my od balsamu Szosta-
kowskiego, potem byt argosulfan, ale
z czasem przestal dziataé. Wtedy pani
doktor Iwonka powiedziala: ,prosze
kupi¢ paste cynkowa”. Paste cynkowa?
Za dwa piecdziesigt? [$miech] Teraz



Bracia blizniacy - Antos i Janek

uzywamy jej caly czas i wszystko jest
pieknie wygojone.

Wro¢my jeszcze na chwile do szpitala.
Wasz pobyt tam przypadl akurat
na czas pandemii i szpitalnych obo-
strzen. To mialo jakie§ znaczenie?

Ogromne! Po porodzie przez trzy dni
bylam zupelnie sama. M3z nie mogt
przyjs¢, nie mogl potrzymaé mnie
za reke i powiedzie¢ ,wszystko be-
dzie dobrze”. Czulam si¢, jakby mnie
zamkneli w jakim$§ wiezieniu, sama
z tymi wszystkimi my$lami... Moim
jedynym ratunkiem byl Jas. A kiedy
wysztam z nim ze szpitala, to Antosia
mogliémy odwiedzaé tylko trzy lub
cztery razy w tygodniu na dwie godzi-
ny. Termin byt sztywno ustalony - od
11.30 do 13.30 i... koniec! Mieszkamy
okoto 70 km od Warszawy. Jesli sie
spoznitam, bo na przyklad po drodze
zdarzyt si¢ wypadek, objazd czy co-
kolwiek, to ten czas wizyty sie skra-
cal. Styszatam ,,prosze wyjé¢”. Niekto-
re pielegniarki pozwalaly rodzicom
zosta¢ jeszcze kilka minut, tak zeby

wyszli przed obchodem o 14.00. Ale to
byly wyjatki, bo wiekszo$¢ trzymata
sie tej 13.30 co do minuty.

Na szczedcie wrociliscie do domu.
Jestescie razem juz rok. Jak wyglada
wasze Zycie codzienne. Pani jest w do-
mu, maz pracuje... Jest co robic!

Jest! Mozna powiedzie¢, ze mamy
juz utarty plan dnia. Rano - przy-

Mama zawsze czuwa

gotowanie jedzenia dla rodziny, po-
dawanie Antkowi lekéw, zmiana opa-
trunkow... Anto$ jest intensywnie re-
habilitowany, bo to jedyna szansa, by
jego stan sie poprawil. Trzeba go tez
odsysa¢, oklepywac. Anto$ jest kar-
miony do PEG-a wiec nakarmienie go
zajmuje troche czasu... Kolo jedenastej
nagle dociera do mnie, ze sama jeszcze
nie zjadtam $niadania [$miech]. Her-
bate wiecznie pije zimng. Kolo trzy-
nastej zdarza sie, ze cala trojka idzie
spac. To jest czas, kiedy albo przygo-
towuje obiad, albo... nie robie nic! To
zaledwie godzinka, ale duzo mi daje.
Po potudniu zawsze staramy si¢ wyjs¢
na dwor. Pomagaja mi tesciowie, kto-
rzy mieszkaja bardzo blisko. Wspiera
mnie Julka, siostra meza - jest teraz
naszg nianig. Mam piecioro rodzen-
stwa, czesto nas odwiedzajg. Jedna sio-
stra przyjezdza minimum dwa, trzy
razy w tygodniu. Mam ogromng po-
moc ze strony rodziny! Do dwudzie-
stej drugiej staramy sie polozy¢ dzie-
ci spaé. I wtedy jest czas dla nas - dla
mnie i meza. Nawet nie musimy roz-
mawia¢, chodzi o to, by po prostu po-
by¢ razem w ciszy i spokoju.

Faktycznie, przy tréjce dzieci cisza
bywa na wage zlota.

O, tak! Ale pogada¢ tez trzeba. Mo-
je siostry wymyslily, ze skoro wszy-
scy mamy dzieci, to musimy znalezé
czas dla siebie. Wigc mniej wigcej raz
na dwa miesigce w sobote wieczor
mamy nasz rodzinny ,Zjazd mam”.
Dzieci zostaja z ojcami w domu, a ma-
my wychodzg. Dla mnie to jest mega
odpoczynek, a maz to rozumie i za-
wsze mi powtarza: ,Nie esemesuj do
mnie, czy dzieci s3 grzeczne!” [$miech]
Te wieczory spedzamy na gadaniu
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Relaks na swiezym powietrzu

o wszystkim i o niczym. Nie wolno
moéwi¢ o dzieciach, chorobach. Zwy-
kfe, babskie rozmowy - o ciuchach,
kosmetykach...To bardzo wazne,
bo mimo wszystko trzeba zy¢ nor-
malnie. Nie mozna si¢ zamyka¢ w do-
mu, bo ma si¢ chore dziecko. Trzeba
wychodzi¢ do ludzi, spotykaé sie...

Nie chce pani meczy¢ za bardzo,
bo juz dosy¢ dlugo rozmawiamy...
Jest co$, o co nie spytalam, a co chcia-
laby pani powiedziec?

a

£F

Pierwsze urodziny Antosia i Jasia

Powiem o hospicjum! Bo chcialam
pracownikom hospicjum bardzo po-
dziekowal. Czlowiek sie nie spodzie-
wal, ze spotka takich wspanialych
ludzi. Gdy co$ si¢ dzieje, dzwonie
i w krétkim czasie przychodzi pomoc.
Aga wszystkiego nas nauczyla - jak
uzywac ssaka, jak wymieni¢ gastrosto-
mie... Dostalismy wszystkie potrzebne
rzeczy, mamy asystor kaszlu, koncen-
trator tlenu. Kazdy, kto od was przy-
jezdza, pokazuje nam inng ,sztuczke”,
ktorej sie uczymy i jest nam latwiej.

»Jak chcecie, zeby kichnal, to zrébcie
tak czy tak”... Wszyscy sg tacy mili,
zyczliwi. Z wszystkimi mozna poroz-
mawia¢ - na przyklad z panig psycho-
log Agnieszka [Agnieszka Chmiel-Ba-
ranowska, psycholog WHD - przyp.
red.] rozmawiam tak, jak bym rozma-
wiala z rodzicami. To ogromna ulga.

Na poczatku rozmowy powiedzia-
la pani, ze w pierwszej chwili hospi-
cjum wywolalo u pani skojarzenie
ze $miercig. A gdybym teraz spytala,
z czym si¢ pani kojarzy hospicjum?

Z pomocg. I z ludzmi, ktérzy w te po-
moc wkladajg ogromne serce.

No to juz calkiem na koniec - ma pa-
ni jakie§ marzenie?

Zeby Anto$ powiedziak:

»Mamo, kocham cie.”

Antos urodzit sie
05.06.2020r.

Choruje na encefalopa-
tie niedotleniowo-nie-
dokrwienna.

Pod opieka WHD jest od
17.08.2020.




" ktora wygrata N|

Byl czwartek, 19.04.2012. Czulam, ze zbliza si¢ rozwigzanie. Kilka godzin
pozniej pojawila siec Ona. Donosnie oznajmila swoje przyjscie na $wiat. I za-
czelo sie. Klasyczne macierzynstwo, pierwsze dziecko, przyziemne problemy,
ktére mialy range najtrudniejszych. Zycie jak u kazdego, ale jak si¢ pézniej

okazalo, niezupelnie...

W dniu, kiedy Ewa skonczyta 20 mie-
siecy, byliSmy po badaniu dna oka,
ktére zalecono nam, by okresli¢, co
jej dolega. Czy domyslali$my sie, ze to
guz moézgu? Karteczka ,prosze o wy-
konanie pilnego rezonansu magnetycz-
nego” nie dala nam jeszcze takich po-
dejrzen. Kolejne badanie, coraz gorszy
stan zdrowia. Tomografia i transport
do Kliniki Neurochirurgii w CZD. Byt
23.12.2013, mialam wrazenie, Ze to nie
dzieje sie naprawde. Przeciez jutro Wi-
gilia! Cudowny dzien), w ktérym naro-
dzit si¢ Jezus. I stal sie cud - operacja
i rados¢! Pamietam, jak dzieliliSmy sie
oplatkiem, a ja i tato Ewy u$miechali-
$my sie. My w domu, Ewa na OIOM, ale
nie sama. Czuwal nad nig Jezus, ktéry
sie wlasnie narodzit.

Swieta spedziliémy razem w szpita-
lu. Oczekiwanie na wynik byto wiecz-
noécig, ale juz wtedy wierzyliémy,
ze wszystko pokonamy. Ostatniego
dnia roku dowiedzieli$my sie, ze czeka

*  Ew - tak nazywali Ewe rodzice

nas kilka miesiecy walki, bo nowotwor
byl zlodliwy. Rozmowy z lekarzami,
innymi rodzicami, podpisanie doku-
mentéw na protokot leczenia i stowa,
ktore zapamietam na zawsze: ,,Jestescie
tutaj, by pafistwa dziecko zylo”. 1,5 ro-
ku chemioterapii? To niewielka cena,

wspomnienie

by uratowac ukochane, jedyne dziecko.
Bywaly lepsze i gorsze chwile. Powikta-
nia, ptacz, bdl, przeplatane z zabawami,
$miechem, rado$cig. Udalo sie! Na kil-
ka miesiecy.

Ew zwycieza

Kontrolny rezonans, tym razem zu-
pelnie niewskazujacy, ze jest zle. Stowa
»hiestety guz odrost”, tylko na chwile
zwalily nas z ndg. Kolejna operacja
i czekanie na wynik, chociaz byt z gory
wiadomy. Wznowa jest gorsza. Jednak

Zajecia plastyczne w szpitalu (oddziat onkologii CZD)
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niespelna wowczas 4-letnia Ewa poka-
zala, jak walczy¢ nie tylko z cigzkimi
powiktaniami chemio- i radiotera-
pii, ale i trudnosciami wynikajacymi
z deficytéw po takim leczeniu. Udato
sie, po roku, 04.02.2017, Ewa uderzyla
w dzwon zwyciezcy.

Zaczgl si¢ okres nadrabiania dziecin-
stwa, przedszkole, terapie, rehabilita-
cje, badania kontrolne i powrét naszej
rodziny do normalnosci. Prawie. Ale
zawsze u$miech, rado¢, tance, zaba-
wy - taka byta Ewa. Kochala by¢ wéréd
réwiesnikow, poczatkowo nawet nie
zwracala uwagi, ze miala stabe wlosy,
nie byta sprawna ruchowo jak kolezan-
ki, ale nadrabiata osobowoscia. Kazdy,
kto ja poznal, zawsze byl pod wraze-
niem jej samodzielnosci, determinacji
i checi do zycia.

Mineto 2,5 roku. Ewa dojrzata. Jako
siedmiolatka zaczela zerowke w zwy-
ktej szkole. Poczuta si¢ jak inne dzieci,
a my moglismy sie tylko cieszy¢, ze to,
co najtrudniejsze, juz dawno za nami,
i dziekowa¢ Bogu, ze dwukrotnie ra-
zem wygrali$my. Rado$¢ trwata tyko
miesigc.

Ew znowu walczy

Na poczatku pazdziernika Ewa za-
czela narzeka¢ na bdle brzucha, po-
myélalam, ze dopadla jg ,jelitowka”.

Z tatg - wakacje w Stegnie
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Ewa z wymarzonym braciszkiem Krzysiem

Wyladowalismy w szpitalu. Okazato
sie, ze znéw stajemy do walki. Tym
razem z nieznanym nam (i nie tylko
nam) przeciwnikiem - rakiem neuro-
endokrynnym jelita z przerzutami do
watroby, kosci i weztoéw chlonnych. Nie
znaleziono drugiego przypadku z ta-
kim rozpoznaniem u pacjenta w takim
wieku. Jedyny przypadek na $wiecie.

Zaczela sig trzecia walka, ktéra byla
zarazem jakby pierwsza, bo bez planu.
Wowczas ani razu nie przeszio nam
przez mygél, Ze sie nie uda, wierzylismy,

ze Ewa-wojowniczka po raz Kkolej-
ny udowodni, ze razem pokonamy
wszystko. I tak bylo. Lekarze kaza-
li przygotowal sie na wszystko, my
za to, jak zawsze, uznalismy, ze liczy
si¢ to, co tu i teraz. Znoéw ustawili$émy
nasze codzienne zycie tylko pod Ewe,
bez planowania. Kiedy przyjacidtka
rodziny zapytala Ewe, o czym ma-
rzy, powiedziala, Ze chce mie¢ brata.
Tak po prostu. Zawierzyliémy Bogu.
Po kilku tygodniach - wiadomos¢!
Pojawi sie rodzenstwo! To dalo jej
ogromng motywacje. Mimo pandemii,




utrudnien, zmiany opieki z mojej
na tate, probleméw z wynikami badan
i ciaggtych pytan o zdrowie maluszka,
leczenie szlo zaskakujgco dobrze. Na-
wet jeden z przerzutéw, ktéry poczat-
kowo musial by¢ naswietlany, nie prze-
szkodzit Ewie dzielnie walczy¢.

Z u$miechem, pokorg i w oczekiwaniu
na wymarzonego brata znosita wszel-
kie zabiegi, badania, wyjazdy, rozla-
ke. Kiedy, chwile przed pojawieniem
sie Krzysia, kontrolna scyntygrafia
[metoda diagnostyczna polegajaca
na tworzeniu obrazéw zmian w orga-
nizmie za pomocg izotopdw promie-
niotworczych - przyp. red.] wykazata,
iz choroba jest praktycznie nieaktyw-
na, poczuliémy juz smak wygrane;j.
Kilkana$cie dni potem pojawit sie nasz
Krzys. W domu zrobito si¢ gwarno,
Ewa zostala dumng, starsza siostrg.
Blask w oczach, pomoc przy najprost-
szych czynno$ciach - wcigz bylismy
pod wrazeniem, jak wiele jej to dato!

o

Ewa-Czarodziejka, fot. Lidia Skuza

Ew ma dos¢ szpitala

Niestety, wkrotce potem choroba za-
czela nawraca¢. Wyniki coraz czesciej
nas martwily i uswiadamialy, ze jest
gorzej. Ewa gasta, a my wmawiali$my
sobie, ze to zmeczenie, przeciez tyle
dawek przyjeta, ma prawo... Zapo-
mnieli$my, ze zawsze, mimo powiklan,
miala iskierki w oczach, tanczyta, $pie-
wala, biegala, a gdy co$ ja bolato, glo-
$no o tym mowita. Teraz milczala, ttu-
mila wszystko w sobie, by$my sie nie
martwili i opiekowali si¢ matym Krzy-
siem. Pamigtam, jak na kilka dni przed
ostatnig tomografig powiedziata, ze ni-
gdy nie przestanie jezdzi¢ do szpitala.
Wtedy zdali$my sobie sprawe, jak bar-
dzo jest juz zmeczona.

Kwiecien byl dla nas zawsze szczegol-
ny - wiasnie wtedy przypadaja moje
i Ewy urodziny. Tuz przed Wielka-
nocyg zaniepokoilo nas wypietrzenie
na srodku brzucha. Trzeba bylo zrobi¢
badania. Czuliémy, ze wynik bedzie

zly, ale chyba nie az tak. 13 kwietnia,
po tomografii i wykonaniu kilku te-
lefondw, podjelismy decyzje o zakon-
czeniu leczenia. Jeden z lekarzy za-
proponowal nam przejscie pod opieke
hospicjum domowego. Wiedzielismy,
ze predzej czy pozniej musimy to zro-
bi¢, ale chcielismy poczeka¢ kilka dni,
0swoic sie, zorganizowac urodziny.

W nocy z 15 na 16 kwietnia nastapito
pogorszenie. Pierwszy raz Ewa plakala
z bolu. Jedynym rozwiazaniem byt wy-
jazd do szpitala. Spytaliémy Ewe, czy
chce. Odpowiedz byta jednoznaczna.
Zatelefonowalam do ks. Wojtka z War-
szawskiego Hospicjum dla Dzieci [ks.
Wojciech Pieniak, kapelan WHD -
przyp. red.], ktérego nam polecit ks.
Mariusz z naszej parafii. Chwile p6z-
niej poprositam o skierowanie. Bali-
$my sie, ze do poniedziatku mozemy
nie zdazyé. W sobote, 17 kwietnia,
przyjechal do nas doktor Artur Ja-
nuszaniec oraz cudowna pielegniar-
ka Agnieszka [Agnieszka Cwiklik
- przyp. red.]. Jak rzadko kiedy, dzwo-
nek do drzwi wywolal u mnie placz. Tu
przygotowania do urodzin (Ew miala
zyczenie 3 dni imprezowac), a tu wi-
zyta z mnostwem rzeczy, ktére mnie
przerazily (ssak, aparat tlenowy, rurki,
strzykawki, leki). Pytania, odpowiedzi,
cala masa spraw i streszczenie w kilku
zdaniach prawie 7,5 roku walki.

Ew w hospicjum

To spotkanie zapamietam najbardziej.
Informacje, czym sie zajmuje hospi-
cjum, jakie zabiegi wykonuja, a jakich
dziatan nie podejmuja, jak bedzie wy-
gladala opieka... Czulam sie, jakbym
ogladata film. A w tym wszystkim Ewa,
ktora tylko spata. Gdy ja obudzilismy,
nie plakata, wszystko rozumiata, a pan
doktor i pani Agnieszka bardzo deli-
katnie wyjasnili jej, czemu beda przy-
jezdzaé. Kiedy wyszli, poprositam Bo-
ga, by wlasnie Agnieszka zostata naszg
pielegniarka, cho¢ uprzedzila, ze nie
da rady, bo ma wielu podopiecznych.

Potem zaczeliSmy $wietowanie naj-
bardziej ulubionego przez Ewe dnia.
Najblizsza rodzina, ktéra uczestniczy-
ta w urodzinach, i przyjaciele zrozu-
mieli, ze jest coraz gorzej. Chrzestna
Ewy, pomimo pandemii, przyjechala
z Francji z mezem i dzie¢mi. W ponie-
dziatek 19 kwietnia, czyli w swoje 9.
urodziny, Ewa przyjeta do serca Pana
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Puszek pomaga odrabiac lekcje

Jezusa. Wtedy ostatni raz zdmuchnela
$wieczki, chichotata przez kilkanascie
minut i byla radosna jak kiedy$. Tego
dnia oficjalnie napisaliémy na fejs-
bukowej stronie Ewy: ,Dzi$§ dziekuje-
my Bogu, ze dat nam Ciebie, pozyczyt
na jakis czas, tylko On wie, na ile...”

] ¥
"ﬁ.-*

Ewa z mama w CZD

Przez kilka dni uczyliémy si¢ nowej
sytuacji. Codziennie rozmawiali$my
z pielegniarkami z WHD i prawie kaz-
dego dnia odwiedzat nas kto$ z hospi-
cjum. Byliémy bardzo pozytywnie za-
skoczeni - nie spodziewali$my sie tak
kompleksowej opieki. Obok rodziny,

bab¢ i przyjaciot pojawili sie wlasnie
oni - wyjatkowi, sympatyczni i po-
mocni ludzie. Nie ingerowali w nasze
zycie, niczego nie narzucali, a wrecz
dopasowywali sie do naszego rytmu
dnia. Czasami mowili$my, Ze nie ma
potrzeby przyjazdu. Wielokrotnie, by
nas nie budzi¢ rano, przysytali sms, czy
jest wszystko w porzadku. Gdy czego-
kolwiek potrzebowali$my, mieliémy to
od razu. Dzigkowalam za tak wspania-
ta opieke.

Catkowicie zawierzyliémy sie¢ Bogu,
a tysigce 0sob zaczelo sie modli¢ o cud
uzdrowienia. Setki wiadomosci, tele-
fonéw. W tym wszystkim maty Krzys,
zepchniety troche na bok, gdyz pra-
gnelismy jak najwiecej czasu spedzi¢
z Ewa, a nie wiedzieli$my, ile go jeszcze
zostalo. Nie da sie przytula¢, calowat,
trzymac za reke na zapas. Wpatrywa-
nie si¢ w $piaca Ewe dawalo ukojenie,
ale serce krwawilo, kiedy widziatam
bol w jej oczach, grymas na twarzy...

Ew coraz blizej odejscia

ZaczeliSmy powoli rozmawiaé z Ewg
0 ,pdjsciu do Aniotkéw”. Tak tlu-
maczyliSmy jej wielokrotnie odejscie
kolezanek i kolegéw z onkologii. Po-
czatkowo byta wystraszona, ale mygle,
ze poiniej zrozumiala, o co chodzi.
Opowiadatam jej, Kogo tam spotka,
ze my tez tam niedtugo bedziemy,
ze teraz nie bedziemy sie widzie¢, ale
bedzie nas stysze¢, ze tam jest cudow-
nie, wszyscy sa szczesliwi. Przytakiwa-
fa, nie pytala...

Po majéwce pojawit si¢ problem z mo-
wa i przelykaniem. Wspélnie, po roz-
mowach z Agnieszka, podjelismy de-
cyzje o zatozeniu sondy, co bylo dla nas
jednym z trudniejszych momentoéw
w chorobie Ewy. Jej stan si¢ pogarszal,
styszeliSmy coraz mniej wypowiada-
nych przez nig stow, pozniej byly po-
jedyncze grymasy lub przytakiwanie,
pojawil sie tez lewostronny niedowlad.
Mimo coraz mniejszej aktywnosci
i przesypiania wiekszej czgsci dnia,
az do ostatnich chwil Ewa chodzila
z asekuracja.

Zawsze probowala by¢ samodzielna,
nie zgadzala si¢ z wieloma rzecza-
mi, ktére wprowadzalismy, by jej po-
moc. Kazdy krok byt konsultowany ze
wspanialg Agnieszka, ktérg wyprosi-
tam u ,,Géry”. Wielokrotnie méwitam



bliskim, jak Bog nas wystuchat i posta-
wil ja na naszej ostatniej drodze.

Bylo nerwowo, mndstwo lez, szczegdl-
nie, gdy pojawialy sie stabsze momen-
ty, ale kiedy udato sie chociazby wy;js¢
na dtugo odkladany spacer, akumula-
tor sie ladowal, a nadzieja rosta.

Najwazniejszym elementem dnia
stafa si¢ wspolna modlitwa. Poczgtko-
wo Ewa odmawiafa modlitwy razem
z nami, pozniej méwita tylko ,,Amen”,
pod koniec trzymala nas za reke, jakby
upewniajac, ze w myslach wypowiada
wszystkie stowa. Ja spatam przy Ewie do
ostatniego dnia w naszej sypialni. Tam
czula si¢ najlepiej i najbezpieczniej.

Ostatnia doba byla najtrudniejsza. Tuz
po pélnocy zaczety sie drgawki. Calg
noc Ewus budzita mnie, bym prowa-
dzita ja do fazienki. Cialo miala juz
wtedy bezwladne. I te oczy, ktdre tyle
chcialy powiedziec... Rano bylo bar-
dzo nerwowo. Kiedy przyjechata pani
Malgosia [Malgorzata Murawska, pie-
legniarka WHD - przyp. red.] z dok-
tor Iwong [Iwona Bednarska-Zytko,
lekarz WHD - przyp. red.] z hospi-
cjum odczutam ulge. Trudne pytania,
mnostwo instrukeji, opisanie lekéw, co
robi¢, jak zadziala¢. Pamigtam szcze-
golnie, jak spytano nas, czy chcemy,

Boze Narodzenie 2020 r., fot. Lidia Skuza

by nastepnego dnia przyjechat ksiagdz.
Wtedy przeszto mi przez mygl, ze jest
naprawde Zle, ze to chyba koniec... 13
maja, w czwartek, o 8.45 Ew wziela
ostatni oddech.

Ew wygrywa Niebo

Kiedy Ewa odeszta, zadzwonilismy do
najblizszych, by telefonicznie mogli sie
pozegnac. Przyjechali przyjaciele i ro-
dzina. Czekalismy na lekarza z WHD
oraz panig Malgosie (Agnieszka miala
urlop). Ewus byla w moich ramionach
do chwili, az pomodlit si¢ nad nig ks.
Wojtek. Nie chciatam, nie mogtam
wczeéniej polozy¢ jej na t6zku. Gdy
pani Malgosia wyjeta Ewuni sonde,
kazdy, kto byl wowczas u nas, méwil,
ze Ew jest spokojna, u$miechnieta.
Odeszta w $wigto Matki Boskiej Fa-
timskiej. Nie mogtam lepiej przekazac
Ewusi - oddatam ja Najwspanialszej
Matence.

Czekajac na doktor Kasie [Katarzyna
Marczyk, lekarz WHD - przyp. red.],
zaczelismy my¢ Ewe. Wszystko de-
likatnie, intymnie, w sypialni. Pani
Malgosia robita to czule, a ja pomaga-
tam spokojnie, bez tez, z usmiechem.
Potem ubrali$my jg w ulubione rzeczy
- legginsy, koszulke, spddnice i dodat-
ki, w ktorych byla ostatni raz w szkole.
Ks. Wojtek pomagal mezowi zatatwié

formalnosci, a dr Kasia wypisywala
dokumenty niezbedne do pogrzebu,
ktory my nazwali$my ostatnim ziem-
skim spacerem.

Gdy czekali$my na pracownikéw fir-
my pogrzebowej, pani Malgosia wraz
z ks. Wojtkiem i panig doktor pojecha-
li. Zostalismy kilka chwil z Ewg sami,
w gronie rodziny i przyjaciot. Czas sie
pozegna¢. Na fejsbukowym profilu
napisalismy: ,#Armio Ewki, Ew dzi$
wygrala Niebo. Teraz biega po nie-
bianskich obtokach. Bez bélu, bez lez,
roze$miana tanczy i $piewa ze Swoimi
Kolegami i Kolezankami. Do zobacze-
nia, Skarbie.” Moment zabrania Ewy
z domu byl najbardziej bolesnym prze-
zyciem. Zawsze, gdy o tym mysle, po-
jawiajg sie Izy.

Nastepnego dnia musieliémy ustali¢
date pogrzebu - byl to wtorek, 18.05.
Ks. Wojtek przyjechat tego dnia na po-
zegnanie w Domu Pogrzebowym. Mo-
dlit sie z nami, potem odmowit ostat-
nig modlitwe. To bylo dla nas bardzo
osobiste, wyjatkowe. Pogrzeb byl
uroczysty - podkreslily to biale szaty
ks. Wojtka i ks. Mariusza. Klasa Ewy
utworzyla kordon z balonami, przyja-
ciele, rodzina, znajomi zorganizowali
calg oprawe. Napisaliémy stowa, ktore
odczytalam na mszy, po czym wszy-
scy zaspiewaliémy ,Barke”. Ks. Ma-
riusz powiedzial, ze tego dnia przypa-
da rocznica narodzin Papieza Sw. Jana
Pawla II i wierzy, ze Ewa jest z nim.
A ks. Wojtek dodal najwazniejsze dla
mnie stowa, ze Ewa jest $wieta.

Nasza Swieta Ewo, czuwaj nad nami!

Michalina Kostecka, mama Ewy

Ewa Kostecka urodzita
sie 19.04.2012r.

w Warszawie.

Chorowata na nowotwor
- ztosliwy guz moézgu.
Pod opieka WHD byta od
17.04.2021 do 13.05.2021
Strona FB poswiecona
Ewie: https://www.face-
book.com/ArmiaEwki
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Z zZyCia fundacji

| IKternielzikuie,
ten nie pije szampana

Wywiad z Arturem Januszancem, prezesem zarzagdu WHD, z okazji 25-lecia

Kwartalnik Fundacji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci nr 3 (97) wrzesieri 2021 r.

szefowania fundacji.

Beata Bialy: Rozmawiamy z okazji
twojego 25-lecia na stanowisku preze-
sa zarzadu Fundacji Warszawskie Ho-
spicjum dla Dzieci. Moze zacznijmy
od poczatku: jak by$ siebie okreslil,
kim jeste$ ?

Artur Januszaniec: Trudne pytanie.
Na podobne pytanie Milosz odpowie-
dzial, ze jest ,obywatelem Rzeczypo-
spolitej Obydwojga Narodéw”. Ja bym
to bardziej sprecyzowal, odwolujac

sie do godla powstania styczniowego
- a wiec jestem w jednej trzeciej Po-
lakiem, w jednej trzeciej Litwinem
i w jednej trzeciej Rosjaninem. Do tego
tygla réznych mentalnosci dorzué za-
wod lekarza od trzech pokolen, lubig-
cego ryzykowne wyzwania romantyka,
a zarazem zodiakalnego Byka, a be-
dziesz miala z grubsza moj rys charak-
terologiczny.

Artur Januszaniec z pacjentem WHD, $p. Grzegorzem tojewskim

Cos jeszcze na swdj temat?
Wiesz, ja nie lubie gledzi¢, wiec moze
poprosze¢ precyzyjniejsze pytania.

Okej, to moze pole¢my czym§ w ro-
dzaju kwestionariusza Prousta.
Ulubiony film? ,,Niewinni czarodzieje”
Wajdy.

Ulubiony aktor? Roman Wilhelmi.
Ulubiony muzyk? Krzysztof Komeda.
No i krél swingu, Glenn Miller.
...piosenkarka? Urszula.

Ulubiona ksiazka? ,,Zly” Tyrmanda.
Ulubione miejsce w Polsce? Warszaw-
ska Praga, Powisle.

A za granica? Wilno i Potaga na Litwie.
Ulubiona epoka? Romantyzm.
Ulubiona budowla? Zamek Neusch-
wanstein w Bawarii.

Czego nienawidzisz? Obludy.

Co jest najwainiejsze w pracy?
Lojalnosc¢.

A w zyciu? Milos¢.

Uff... Czuje sie przeswietlony do naga,
juz wiesz o mnie prawie wszystko...
Moze wystarczy?

Jednak nie uciekniemy od watkow
wspomnieniowych. Dwadziescia piec
lat to szmat czasu, ale nie obejmuje
calej twojej pracy w zawodzie lekarza.
Co bylo przed hospicjum?



Przed hospicjum to generalnie ,ko-
biety, wino i $piew”. Przeciez bylem
mlody, a zycie zapraszalo. Zreszta ni-
gdy nie mialem tendencji do odktada-
nia pieknych dni na pdzniej. Ale tak
na powaznie, moje zycie zawodowe
zdeterminowata specjalizacja, ktorg
wybralem. Anestezjologia strasznie
mi imponowata. W tamtym czasie to
anestezjolodzy, a nie chirurdzy byli
w szpitalu ,Bogami” (tak na margine-
sie, mialem epizod pracy z prof. Reli-
ga). Oni wszystko wiedzieli i wszystko
umieli, jak co$ si¢ dzialo na oddziale,
wszyscy wolali anestezjologa. A oni
nie do$¢, ze byli niesamowicie spraw-
ni manualnie, to jeszcze te procedury
medyczne wykonywali na tak niesa-
mowitym luzie, jakby stres dla nich nie
istnial. Bytem po prostu zafascynowa-
ny moimi starszymi kolegami. No i zo-
stalem anestezjologiem.

Wtedy dopiero poznalem tajemnice
tej specjalizacji. T tajemnicg byta ad-
renalina. Adrenalina, ktéra pozostaje
w krwi juz do korica zycia, adrenalina,
ktora uzaleznia, pozwala podejmowac
ryzyko, adrenalina, bez ktorej praca

ny

Z gwiazda swego idola

Medal Gloria Medicinae 2012 (z prof. Jerzym Woy-Wojciechowskim)

i zycie s jalowe. Pdzniej bylo poszu-
kiwanie swojego miejsca zawodowego
- szpital Omega, nauka, szpital CZD,
nauka, szpital Praski, nauka, szpital
MSW, nauka, ocieranie si¢ o jednostke
specjalng GROM... Wszystko to prze-
platane kilkoma wyjazdami do USA
z propozycja zaciggniecia sie do mary-
narki. Caly czas szukalem i szukalem,
ale nie mogtem znalez¢, az pewnego
dnia, tuz przed kolejnym wyjazdem

za Ocean, zobaczylem na czerwonym
pasku w TVP informacje o pracy w ho-
spicjum domowym dla dzieci. Przypa-
dek? Przeznaczenie?

Zatem jak to sie stalo, ze z lekarza
przedzierzgnale$ si¢ w menedzera?
Bo przeciez zarzadzanie fundacja
to coé zupelnie innego niz bycie
anestezjologiem w szpitalu!

Zaczelo sie od mojego kolegi, doktora
Tomka Dangla, zalozyciela naszego
hospicjum, ktéry nie do$¢, ze przy-
jal mnie do pracy, to zaproponowat
mi dosy¢ szybko funkcje prezesa i za-
rzadzanie hospicjum. Sam proces za-
rzadzania rozciagnal sie na szczeécie
na 25 lat, wiec mialem czas na nauke
i na zdobywanie do$wiadczenia. Za-
czelo si¢ naukg abecadla kontaktow
z ludZmi, poparta teorig zarzadza-
nia zdobywang na UW. Do tego do-
szly setki do$wiadczen, jak chocby to,
ze o przyjeciu czlowieka do pracy de-
cyduje pierwsze 20 sekund rozmowy
kwalifikacyjnej - to wtedy zapada de-
cyzja, dalsza rozmowa jest tylko szu-
kaniem argumentéw na uwiarygod-
nienie podjetej wezesniej decyzji

Rozmawiajac ze znajomymi lekarza-
mi, slysz¢ czasem, ze skierowanie
chorego do hospicjum to tak napraw-
de porazka lekarza. Czy medycyna
paliatywna faktycznie jest taka le-
karska ,reduta Ordona”, gdzie nie
odnosi sie zwyciestw? Po dwudziestu
pieciu latach masz juz na ten temat
wyrobiong opinie?

Reduta Ordona... Bardzo podoba
mi si¢ to poréwnanie, moze dlatego,
ze jak wcze$niej wspomnialem, z na-
tury jestem romantykiem. Czy tam nie
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Ostrzykiwanie toksyna botulinowa pacjenta WHD

odniesiono zwyciestwa? Polemizowal-
bym, czasami porazki sg wielkim zwy-
cigstwem. CzyZ nie jest zwyciestwem
wspominanie Reduty Ordona od 1831
roku przez tyle pokolen Polakow jako
jednego z najwiekszych czynéw patrio-
tycznych? Tak na marginesie, trafitas
na mojego konika, czyli histori¢ i za-
pewne wiesz, ze to nie Ordon wysadzit
te redute, a Mickiewicz troche pofolgo-
wal wyobrazni w swoim wierszu.

Jestes nie tylko prezesem zarzadu
fundacji, ale i kierownikiem medycz-
nym hospicjum. Co ta funkcja ozna-
cza?

Przede wszystkim przywilej pracy
z bardzo dobrymi fachowcami w swo-
ich dziedzinach. Trzeba pamietac,
ze hospicjum jest rozbudowane o po-
radni¢ USG, gdzie istnieje referencyj-
ny oérodek rozpoznawania wad serca,
hospicjum perinatalne czy stomatolo-
gie wykonywang w znieczuleniu ogol-
nym dla dzieci niepelnosprawnych.

Dodatkowo wdrazane s nowe dzie-
dziny pomocy medycznej, takie jak
marihuana medyczna czy iniekcje
toksyny botulinowej w spastycznosci.
Rozbudowana jest suplementacja

1)

u pacjentéw, szczegdlnie w oparciu
o witaminy D i C, wprowadzana jest
dietetyka jako sposéb leczenia czy die-
ta ketogenna jako leczenie padaczki le-
koopornej. Wszystkie te dziedziny wy-
magaja wynajdowania, zmotywowania
i zatrudnienia najlepszych lekarzy,
ktérych praca musi by¢ koordynowana
i dodatkowo uzupelniana przez pozo-
stale zawody medyczne, takie jak psy-
cholodzy kliniczni czy fizjoterapeuci.

Dodatkowo dochodzi caly pakiet
spraw zwigzanych z obstugg rozliczen
zakontraktowanych $wiadczen w NFZ,
pilnowania zachowania poufnosci da-
nych pacjentéw w oparciu o RODO.
Duzym wyzwaniem jest wynajdowa-
nie na rynku najnowocze$niejszego
sprzetu medycznego, negocjowanie
cen i stale uzupelnianie parku sprze-
towego, aby $wiadczone ustugi byly
na najwyzszym poziomie. Ksztalcenie
personelu wymaga wyszukiwania od-
powiednich kurséw szkoleniowych.
Potrzebny jest staly nadzér nad hi-
gieng i bezpieczenstwem pracowni-
kow i pacjentéw, szczegélnie teraz,
w okresie pandemii. No i na koniec -
permanentna cyfryzacja dziatalnosci
medycznej wymaga stalej wspolpracy
lekarza z informatykami.

Kontynuujac watek medyczny... Wie-
le 0sob sadzi, ze hospicjum to miejsce
opieki nad pacjentami onkologiczny-
mi. WWHD, dzis, kiedy prowadzimy
te rozmowe, nie ma ani jednego pa-
cjenta z choroba nowotworowa. Na co
choruja pacjenci Warszawskiego Ho-
spicjum dla Dzieci?

L
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Poradnia Usmiech Malucha WHD - préba procedur
wprowadzonych na okres pandemii



Wiatr we wtosach (pcki jeszcze byty)

Generalnie na choroby, na ktore nie
maja szansy zachorowa¢ doroéli, gdyz
schorzenia te koncza sie $miercig
w okresie dzieciecym. Choroby nowo-
tworowe s3 paroprocentowym margi-
nesem w hospicjum dzieciecym, nie
tylko z powodu postepéw onkologii,
ale niestety réwniez z powodu zbyt
pdznego zaprzestania nieefektywnych
terapii. Czasami takie dzieci trafiaja do
nas na kilka godzin czy dni... Szkoda.
Gléwne schorzenia to choroby neu-
rodegeneracyjne, metaboliczne, nie-
operacyjne wady serca, mutacje gene-
tyczne. Wszystkie te schorzenia tez sg
letalne i prowadzg do $mieci w nieda-
lekiej przyszlosci.

Wroémy na chwile do tej ,reduty
Ordona”. Co medycyna paliatywna
ma do zaoferowania nieuleczalnie

Fascynacja Stanami

] i
1] 2

chorym dzieciom? Czy jako lekarz
masz poczucie, ze jednak odnosisz
na tym polu zwyciestwa?

Medycyna paliatywna przede wszyst-
kim przywraca dziecku godno$¢. God-
no$¢ rozumiem jako poczucie wlasnej
warto$ci. Ludzka godno$¢ bywa na-
ruszana zaréwno na poczatku zycia,
jak i na koncu, kiedy ludzie sa najbar-
dziej bezbronni i uzaleznieni od in-
nych. Méwimy ,dzieci”, a to s3 ludzie
tacy jak my, tylko mlodsi, ale o zupel-
nie innym do$wiadczeniu zyciowym
niz nasze, innej skali poje¢, innych
uczuciach, ktére nimi targajg. Prosze
pamietaé, ze my patrzymy na dzieci
z perspektywy dorostego, a z reguly
nie pamigtamy, co czuliémy do 5. ro-
ku zycia.

Godno$¢ dziecka naruszana jest
na wiele sposobow, np. przez ignoro-
wanie objawéw takich jak bol. Jesz-
cze niedawno uwazano, ze noworod-
ki nie odczuwajg bolu i mozna u nich
wykonywa¢ zabiegi bez znieczulenia.
Ignoruje sie bol pooperacyjny. Ile ra-
zy styszymy ,nie ptacz, poboli, pobo-
li i przestanie”? Ile zabiegéw, chocby
zastrzykow, wykonuje sie bez znieczu-
lenia? My, dorosli, najpierw klamie-
my: ,Nie bdj sie, nie bedzie bolalo”.

Zawsze bytem towarzyski

Pozniej, gdy zdobedziemy zaufanie
malucha, zadajemy mu bdl, a gdy prze-
razony chce uciec, obezwladniamy
go i mamy tylko do powiedzenia ,,nie
przesadzaj, przeciez to nie bolalo”.
Czym takie postepowanie rézni si¢ od
obezwladniania dorostych w szpita-
lach psychiatrycznych?

Inng formg naruszenia godnosci dziec-
ka (mlodego czlowieka) jest uporczywa
terapia w celu wydluzenia za wszelkg
cene zycia, bez pytania zainteresowa-
nego o zdanie. My, lekarze, oczywi-
$cie znowu wiemy lepiej, z nami si¢ nie
dyskutuje, nawet potrafimy ignorowa¢
wole najblizszej dziecku osoby, czyli
matki, bo przeciez takie sg procedu-
ry albo tak ,,bedzie lepiej dla dziecka”.
I tutaj widzimy role hospicjum, kto-
re nie wydltuza zycia za wszelka cene,
a poprawia jego jako$¢, bo zapewnie-
nie przezycia kazdego kolejnego dnia
w komforcie jest wlasnie kwintesen-
cja cztowieczenstwa. To jest najlepsza
rzecz, jaka jeden czlowiek moze zrobi¢
dla drugiego.

Ludzka godno$¢ narusza tez pozba-
wienie czlowieka informacji o jego
stanie zdrowia. Lekarze, czasami ro-
dzice, chcgc ,chroni¢ dzieci” przed
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US Navy byta tuz, tuz

ztg informacja, oszukujg je. Nie zdaj
sobie jednak sprawy, ze dzieci s bar-
dzo inteligentne i czesto znaja prawde
albo sie jej domyslaja. Takie oszuki-
wanie w dobrej wierze skutkuje utrata
zaufania. Zaden cztowiek nie chce by¢
oszukiwany, od bliskiej osoby oczekuje
prawdy, bo ta najblizsza osoba jest dla
niego jedynym oparciem. A wigc praw-
da i tylko prawda powoduje ukojenie
i pogodzenie si¢ z losem. Kazde inne
rozwigzanie jest dramatem dla oszuki-
wanego, a takze sprawia bél oszukuja-
cemu.

No i na koniec problem wyrazenia woli
w kontekscie naruszonej godnosci. Ro-
dzice, niestety, maja prawo do decyzji
w imieniu dziecka. Czasami, kierujac
si¢ egoizmem, ignoruja wole dziecka,
podejmujac decyzje o dalszym lecze-
niu, ktére niejednokrotnie bywa dla
malucha pasmem udreki.

Te wszystkie problemy stara sie roz-
wigza¢ hospicjum, ktére za nadrzed-
ny cel zawsze stawia dobro i godnoé¢
dziecka, a nie oczekiwania i kom-
fort dorostych.

O sukcesach mowi sie latwo i chetnie.
Ale przez ¢wier¢ wieku musialy sie
zdarzy¢ jakies porazki... ?

Moja najwieksza porazka sa konflik-
ty interpersonalne. Nie wszystkie
udalo mi sie rozwigza¢ w zadawala-
jacy sposdb. Praca z ludZmi jest naj-
ciezsza czeScig pracy w hospicjum.
Prosze pamietac, ze pracujg tutaj in-
dywidualisci, ludzie nieprzecietni,
bardzo dobrze wyksztalceni, z duzym
poczuciem wlasnej wartosci. Do tego
dochodzi ogromny stres wynikajacy

z charakteru pracy. Zarzadzanie ta-
kimi osobami wydaje si¢ niemozliwe,
a jednak to si¢ udalo, wigkszo$¢ pra-
cownikéw pracuje w hospicjum bez
przerwy od kilkunastu lat. Ja prak-
tycznie wszystkich przyjmowatem do
pracy i mam poczucie, ze w zadnym
przypadku sie nie pomylitem. Kon-
flikty w takim $rodowisku sa jednak

W siedzibie WHD (ok. 2000 r.)

nieuniknione, no i niestety to ja musze
je rozwigzywaé. Zawsze w tych rozmo-
wach mialem szczere intencje, gdyz
taka mam nature i tak zostalem wy-
chowany, co pomagalo osiaga¢ kom-
promis, nie zawsze niestety dla wszyst-
kich zadawalajgcy. Jest pewna rzecz,
ktéra jest dla mnie bardzo budujaca,
a mianowicie fakt, ze przez te 25 lat ni-
kogo nie zwolnitem z pracy.

Zarzadzanie fundacja, ktora dziala
dzieki hojnosci darczyncéw, na pew-
no nie jest latwe. Zdarza ci si¢ nie sy-
piac po nocach, myslac: ,,Co zrobimy,
jak zabraknie pieniedzy?”

Zycie nauczylo mnie, ze na kazda sy-
tuacje zawsze trzeba mie¢ plan B, C,
a nawet D. Tak tez zarzadzam finan-
sami fundacji. Stwarzam bufory fi-
nansowe, poduszki bezpieczenistwa,
alternatywne Zrédta dochodu. Zawsze
z tylu glowy mam dokfadnie rozpra-
cowany najgorszy scenariusz, Szoru-
jacy po dnie, beznadziejny. Analizuje,
jak sie zaadoptowa¢ do takiej sytuacji,
a nastepnie szukam ewentualnej drogi



Wizyta p. Ludgardy Buzek
w Fundacji WHD

wyjécia z potencjalnego kryzysu. To
pozwala przygotowa¢ sie na niemile
niespodzianki i by¢ juz gotowym do
dziafania, gdy tego wymaga sytuacja.
Dodatkowym obcigzeniem jest odpo-
wiedzialno§¢ finansowa za los kilku-
dziesieciu osob zatrudnionych w fun-
dacji. Ci ludzie mi ufaja i oczekujg,
ze zawsze znajde rozwiazanie, ze jak
si¢ zbieraja ciemne chmury, to jednak
mimo wszystko ,bedzie dobrze”. Ta
strategia sie sprawdza od 25 lat. Czas
pandemii przeszlismy sucha noga,
praktycznie bez Zadnej pomocy finan-
sowej ze strony administracji panistwo-
wej.

Ale z tym niesypianiem po nocach, to
bez przesady. 95 % sytuacji, ktorymi
sie zamartwiamy, dostajemy przez nie
wrzoddéw, czy przez nie siwiejemy, ni-
gdy nie zdarza si¢ w realu, one sie two-
rza wylacznie w naszej wyobrazni.

Myslisz czasem, co by bylo, gdyby$
nie wybral pracy w hospicjum? Zatu-
jesz czasem tej decyzji?

W zyciu jest kilka momentéw przeto-
mowych, kiedy trzeba podja¢ decyzje
natychmiast. Idziesz sobie prosta dro-
ga, masz wytyczony cel, rozpedzasz si¢
coraz bardziej i nagle rozwidlenie, mu-
sisz podja¢ decyzje - i§¢ w prawo czy
w lewo. Decyzje, ktora bedzie rzutowac
na cale twoje zycie, decyzje, ktérej nie
mozesz cofnaé, decyzje czesto obar-
czong strachem przed nieznanym, de-
cyzje bardzo ryzykowna. Ma to w sobie
co$ z ruletki, ktora jest dla mnie fascy-
nujacg gra, w jakims sensie magiczng.
Na przyklad stawiasz wszystko albo
na even (parzyste) lub na odd (niepa-
rzyste), na red (czerwone) albo na black
(czarne). Tu nie ma kompromiséw, nie
wykpisz sie cze$ciowa decyzja, obsta-
wiajac straight up (pojedynczy numer).
Dodatkowo ta presja czasowa i nie-
ublagalny glos Rien ne va plus (koniec
obstawiania)! Po chwili idziesz juz
w zyciu wybrang droga, na przyklad
na prawo.

Artur Januszaniec w Poradni Usmiech Malucha

Ja takich rozwidlen w zyciu miatem
pie¢. Jednym z nich bylo podjecie pra-
cy w hospicjum. Czy zaluje? Zawsze
moze by¢ ladniej, bogaciej czy cieka-
wiej, ale tez moze by¢ brzydziej, bied-
niej czy nudniej. Takie jest Zycie. Jaka$
odpowiedzig moze by¢ fakt, ze pra-
cuje tu jednak bez przerwy ponad 25
lat. Nie chce by¢ hipokryta i méwic,
ze nie widze $wiata poza hospicjum.
Wybierajac ten zawdd, chcialem po-
maga¢ ludziom zgodnie z przysigga
Hipokratesa, niezaleznie czy jest to
szpital na lotniskowcu U.S.Navy, szpi-
tal kliniczny w Warszawie czy hospi-
cjum dla dzieci. Niewatpliwie ogrom-
ng wartoscig podjetej przeze mnie 25
lat temu decyzji jest spotkanie tych
wszystkich niesamowitych ludzi pra-
cujacych w hospicjum, wsrdéd ktérych
sg osoby bardzo mi bliskie. Gdyby nie
ta decyzja, nigdy bym ich nie poznal,
nasze drogi zyciowe zapewne nigdy by
si¢ nie przeciely i nigdy nie miatbym
w zyciu tej warto$ci dodanej, ktora da-
to mi spotkanie ich na swojej drodze.

To na koniec co$, od czego czesto za-
czyna si¢ takie rozmowy. Twoje zycio-
we motto?

Z uwagi na moje korzenie rodzinne,
chyba najbardziej lubie to rosyjskie
przystowie z Kresow: ,Kto nie ryzyku-
je, ten nie pije szampana”.
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Latem Fundacja WHD pomaga rodzinom pacjentéw wyjecha¢ na wakacje.
W tym roku z pomocy finansowej i organizacyjnej hospicjum skorzystalo ok.
polowy rodzin bedacych pod opieka fundacji. Wrazeniami z urlopu podzie-

lily sie z nami dwie mamy.

W Zabim Raju

W tym roku udali$my si¢ w nieznane
nam miejsce — do gospodarstwa agro-
turystycznego Zabi Raj. Dzieci z tego
pobytu byly bardzo zadowolone, ale
izawiedzione, ze tak szybko nam te dni
minety. Mialy tam wszystko, czego du-
sza zapragnie: staw, w ktérym mozna
bylo towi¢ ryby oraz kapa¢ sie, mné-
stwo zwierzat (byly tam kozy, owce,

Paristwo Malewscy na wakacjach

kroliki, gesi, pawie, kury ozdobne,
kaczki, indyki, perliczki, osiol i kucyk),
co$ w rodzaju niewielkiej plazy, pokéj
zabaw z bilardem, bardzo duzy teren do
spacerowania, a przede wszystkim...
rodzicéw tylko dla siebie!

Szczegolnie nas urzekla cisza i brak
turystow, ktore bardzo odpowiadaly
naszej chorej coreczce Oli (jest bardzo

POdOPIecznych WHD

nadwrazliwa na dzwigki). Byto to miej-
sce przystosowane dla oséb niepetno-
sprawnych. MieliSmy dla siebie dwa
duze pokoje, tazienke specjalnie urza-
dzong dla oséb niepetnosprawnych,
duzy przedpokdj, kuchnie blisko na-
szego pokoju oraz balkon z widokiem
na staw i fake.

Dziekujemy hospicjum za zmotywowa-
nie nas do tego wyjazdu. To byl super
czas spedzony razem, a u$miech dzieci
i milczace zadowolenie Oli - bezcenne!

Ewelina Malewska,
mama Oli

Relaks nad jeziorem

Dzieki wsparciu Fundacji Warszawskie
Hospicjum dla Dzieci bylismy rodzin-
nie wraz z naszym pieskiem na trzy-
dniowym wyjezdzie weekendowym
w hotelu Warszawianka w Jachrance
nad Jeziorem Zegrzynskim. Malowni-
cze polozenie samego obiektu, bliskos¢
jeziora z plaza oraz pieknie zagospo-
darowany teren wokot hotelu pozwo-
lity nam na spokojne spacery, a Filip-
kowi na odprezajacy relaks pomimo
nienajlepszego samopoczucia (niestety
Filipek mial duzo napadéw padaczko-
wych).




Spacer zmama

Ogromnym atutem wyjazdu byta nie-
wielka odleglo$¢ od Warszawy. Mie-
liSmy $wiadomos$¢, ze w kazdej chwili
mozemy liczy¢ na wsparcie pracowni-
kéw z hospicjum. Komfort psychiczny
pozostawania pod stalg opieka specja-
listow dodatkowo sprzyjal dobremu
wypoczynkowi.

Warto réwniez wspomnie¢ o samym
pokoju hotelowym. Otrzymalismy
bowiem duzy, klimatyzowany, jasny
pokdj z pieknym przeszklonym ta-
rasem na pierwszym pietrze. Widok

LN

Filip z mama

na wypielegnowany trawnik z wkom-
ponowanymi kepami ozdobnych krze-
wow dopetniat calo$ci. Przestrzennoé¢
pokoju byta dla nas niezwykle wazna.
Trzeba bowiem pamigtal, ze wyjazd
z Filipkiem zawsze wigze si¢ z koniecz-
noscig zabrania duzego wozka, $rod-
kéw pielegnacyjnych i higienicznych
oraz wielu innych urzadzen medycz-
nych.

Tym, co najbardziej podobalo si¢ Fi-
lipkowi, byly dlugie spacery po zadba-
nych terenach wokot hotelu. Szumiacy

wodospad ze stawem petnym ryb, go-
ralska chata z zakopianskim klimatem,
zadbana plaza nad Jeziorem Zegrzyn-
skim oraz ukryte wsréd zielonych
drzew i krzewow krete $ciezki dawaty
poczucie spokoju i petnego odpoczyn-
ku. Jezeli dodam do tego pelng storica
pogode z lekkimi opadami deszczu,
otrzymamy kompletny obraz naszego
wyjazdu. Dziekujemy!

Iwona Twardowska,
mama Filipa




grupy wsparcia w zatobie
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Zalobe kaidy przezywa inaczej. Ale mozliwos¢ dzielenia si¢ nig z kims,
kogo takze dotknela strata, jest Zrodlem wielkiej pociechy. Dlatego tak
wielka wage przykladamy do prowadzenia grup wsparcia. I po to organizu-

jemy takie wyjazdy.

Beata Bialy: W czerwcu Grupa Wspar-
cia dla Rodzicéw w Zalobie wyjechata
na trzy dni w okolice Kazimierza nad
Wislg. Takie wyjazdy majg juz dluga
tradycje. Ale pandemia i tu wprowa-
dzita zamieszanie. Jak sobie z tym ra-
dziliscie?

Ireneusz Kalisiak, wiceprezes Fun-
dacji WHD: Na jaki$ czas musieli$my

W Nateczowie

zawiesi¢ spotkania twarza w twarz oraz
wszelkie wyjazdy. Rezim sanitarny
mial swoje prawa. Ale kiedy tylko stato
si¢ to mozliwe, wznowiliémy spotka-
nia. I wkrotce po pierwszych spotka-
niach na Agatowej [siedziba Fundacji
WHD - przyp. red.] podjelismy decyzje
o weekendowym wyjezdzie grupy.

Jaki sens maja takie wyjazdy?

Przede wszystkim dajg rodzicom czas.
Kiedy spotykamy sie na Agatowej, trwa
to najwyzej kilka godzin, bo przeciez
kazdy ma swoje obowiazki - ktos zo-
stawil w domu dzieci, kto$ inny musi
ugotowac obiad, kogo$ ,$ciga” praca...
Zerka si¢ na zegarek, nie mozna si¢ cal-
kiem oderwa¢ od innych zaje¢, skupi¢
wylacznie na byciu ,tu i teraz”. Wyjazd
pozwala na taki ,,luksus”. Na dwa-trzy
dni zostawiamy za sobg absorbuja-
ce nas sprawy. To bardzo cenny czas,
ktory mozna pos$wieci¢ na przezywa-
nie swojej zaloby i szukanie wsparcia.
Zalobe kazdy przezywa inaczej. Ale
mozliwo$¢ dzielenia sie nig z kims, ko-
go takze dotkneta strata, jest Zrodtem
wielkiej pociechy. Dlatego tak wielkg
wage w naszej fundacji przykladamy
do grup wsparcia. I po to tez organizu-
jemy takie wyjazdy.

A jak taki wyjazd wyglada w prakty-
ce? Jest jaki$ staly plan, ktorego sie
trzymacie?

Oczywiécie zakladamy jakie$ ramy -
troche zwiedzania, troche aktywnoéci
fizycznych, czasem jakie§ wydarze-
nie kulturalne. Stalym punktem jest
msza dla chetnych, w wyjazdach bie-
rze udzial nasz hospicyjny kapelan.



Spacer po rynku

Ma by¢ co$ dla ciala i co$ dla ducha.
Tym razem pojechaliémy w okolice
Kazimierza nad Wistg i Naleczowa,
wiec troche sie po nich powtdczylismy.
Ale tak naprawde chodzi o bycie razem
i stworzenie warunkéw, w ktérych
rodzice w zalobie moga sie otworzy¢
przed soba nawzajem. Jak to ujal jeden
z 0jcow, ktorzy byli na naszym czerw-
cowym wyjezdzie, oni potrzebuja ,,sie
wygada¢”. W tej grupie mogg to zro-
bi¢ bezpiecznie, bez obawy, ze kto$ ich
oceni, osadzi, naduzyje ich zaufania...

Latwo powiedzie¢ ,,otworzyc¢ si¢”, ale
to chyba nie jest takie proste? Wy,
opiekunowie grupy, jako$ w tym po-
magacie?

Naturalnie! Grupe Wsparcia dla Ro-
dzicéw w Zalobie prowadze od wielu
lat razem z naszg psycholog, Agniesz-
kg Chmiel-Baranowskg. Mamy juz
spore do$wiadczenie. Na tym wyjez-
dzie Agnieszki akurat z nami nie by-
to, ale byt ksiadz Wojtek [ks. Wojciech
Pieniak, kapelan WHD - przyp. red.]
i Ania Kawinska, ktéra juz dlugo
wspolpracuje z naszg fundacjg, pro-
wadzac z nami grupe wsparcia dla
rodzicow. Wiec wracajac do pytania,
tak, oczywiscie, Zze pomagamy. Ale
staramy si¢ to robi¢ z wyczuciem i bez
presji. Inicjujemy rozmowy, dajemy
rodzicom gwarancje bezpieczenstwa,
ustalamy pewne zasady - jak chocby
ta, Ze w grupie méwimy sobie po imie-
niu, nie oceniamy innych, nie pozwa-
lamy sobie na krytyke. Reszte ,,roboty”
wykonujg sami rodzice. To napraw-
de wielki komfort méc porozmawiaé
o0 swojej zalobie z kims, kto naprawde

rozumie, bo tez to przezywa.

A jak bylo tym razem?

Szczerze mowigc, sadzitem, ze be-
dzie troche trudniej. Pojechalo z nami
siedem par i cztery mamy - w sumie
osiemnascioro rodzicow. Tak sie zlo-
zylo, ze znakomita wigkszos$¢ to byli
rodzice, ktorzy si¢ nie znali. W takiej
grupie otwieranie si¢ i méwienie o swo-
jej zalobie bywa nietatwe. Ale, wbrew
naszym obawom, bardzo szybko uda-
o sie stworzy¢ porozumienie, wiez

Wedréwka wawozami lessowymi

i blisko$¢. Czasem pomaga przypadek.
Tak sie akurat zlozylo, ze nasz czerw-
cowy wyjazd pokrywal sie z rozgryw-
kami w pifce noznej EURO. Polska
gralaz Hiszpanig. Oczywiécie panowie
nie mogli tego meczu przegapic. Zasie-
dli wiec przed telewizorem i wspdlnie
przezywali sportowe emocje. W tym
czasie panie siedzialy na powietrzu
i sifa rzeczy zaczely rozmawiac o tym,
co je taczy. Po meczu ojcowie, tez juz
jako$ zintegrowani, bo wspolne kibi-
cowanie to niezty czynnik integruja-
cy [$miech], dolaczyli do pan i... dalej
byto juz z gérki. To byty dobre, szczere
rozmowy. Nawigzaly sie nici sympatii,
znajomosci, moze nawet przyjaznie.
Bardzo nas to cieszy, po pozwala mie¢
nadzieje, ze ci rodzice beda mogli dalej
pomaga¢ sobie nawzajem, nawet bez
naszego wsparcia.

Czyli wyjazd oceniasz jako udany?
Zdecydowanie! A co wazniejsze, tak
go tez chyba ocenili rodzice, bo gdy
wracaliémy do Warszawy, wszyscy juz
snuliSmy plany kolejnego wyjazdu.
Jesli nic nam nie przeszkodzi, moze
na przetomie lipca i sierpnia pojedzie-
my do Gietrzwaldu i Olsztyna. Zreszta,
jak mowilem, niewazne, dokad. Waz-
ne, zkim i po co.
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grupy wsparcia w zatobie
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Na przelomie lipca i sierpnia Dziecieca Grupa Wsparcia w Zalobie wyjecha-
Ia na wakacje na Mazury. Zajecia sportowe, wycieczki krajoznawcze, zajecia
edukacyjne, a nawet krotki kurs nurkowania z akwalungiem - wszystko to
szczelnie wypelnilo wakacyjny tydzien spedzony w Mierkach. A oto, co 0 nim

pisza sami uczestnicy (styl oryginalny).

Amelia, 1. 18: Z grupa wsparcia spedzi-
tam trzy wspaniale lata. Dala mi ona
mozliwo$¢ zwiedzenia wielu ciekawych
miejsc, jednak co najwazniejsze, dzie-
ki wsparciu innych radze sobie lepiej
z zalobg, jest mi coraz latwiej. Zyska-
tam wielu przyjaciol, ktérzy wspieraja
mnie poprzez rozmowy, a takze swoja
obecnoscig czy zwyklym u$miechem.
W tym roku wakacje spedzamy po raz
kolejny w Mierkach nad jeziorem Plusz-
ne - jest to spokojne i piekne miejsce
na Warmii. Tym razem miatam oka-
zje sprobowac czego$ zupelnie nowego
- nurkowania! Nigdy w zyciu nie sg-
dzitam, ze bede miala takq mozliwos¢.
Zdecydowanie ta chwila data mi wiele
radoéci i zapamietam ja na lata. Nasi
wychowawcy zadbali o rozne atrakgje,
ale tez spotkania, ktére pozwalajg nam
porozmawia¢ o zmartym rodzenstwie.
Doceniam tez to, ze opiekunowie sta-
rajg sie zorganizowac kolejne wyjazdy.

Piotr, 1. 18: Wyjazdy z grupa wsparcia
pomogly mi psychicznie i pozwolily mi
rozwing¢ moje zainteresowania. Dzieki

wyjazdom u$wiadomilem sobie, ze nie
jestem sam w tym, co mnie spotkalo,
zainteresowalem sie tym, co robig in-
ni ludzie, historig i fowieniem ryb. Tu-
taj nauczylem sie odpowiedzialno$ci
za siebie i za innych, zwiedzitem wiele
pieknych miejsc, poznalem wspania-
tych ludzi. Gdyby nie grupa na pewno
bylbym innym czlowiekiem.

Kurs nurkowania, czesc teoretyczna

Kinga, 1. 17: W grupie jestem od nie-
dawna, ale nawet te kilkukrotne wy-
jazdy sa dla mnie wielkim wsparciem.
Wiem, ze mam dookota ludzi z takim
samym problemem, nie jestem z tym
sama. Wyjazdy to nie tylko zabawa
iatrakcje. Sg spotkania, na ktorych roz-
mawiamy o stracie bliskiej dla nas oso-
by. Dzielimy sie swoim bélem z innymi
osobami, ktére nas rozumieja. Sg wte-
dy momenty wzruszenia, ale i radosci,
wspominamy chwile, ktére minety, gdy
byliémy razem z bratem lub siostra.




Ja osobiscie nie mam zbyt wielu wspo-
mnien i spotkan w grupie, ale powo-
li zaczynajg si¢ zbiera¢. Bardzo mifo
mi jest, gdy stucham opowiadan in-
nych. Wiem, Ze tutaj moge powiedzie¢
o wszystkim i nie zostang¢ odebrana
jako osoba dziwna albo z btahym pro-
blemem. Wrecz przeciwnie, zostane
wystuchana i wsparta dobrym stowem.
Nawet jezeli zdarzaja sie tzy, to nie bede
wysmiana tylko zobacze osoby, ktére
tez maja tzy w oczachireaguja tak samo.

Na poczatku wspomnialam o zaba-
wach. One tez s3 wazne, bo podczas
nich integrujemy si¢, poznajemy si¢
lepiej i zdobywamy nowych przyja-
ciol. Na tygodniowych wakacjach
w Mierkach fajnie nam sie bawito, nie
zwracaliémy uwagi na wiek, po prostu
$wietnie spedzaliémy czas. Zdarza-
ly si¢ momenty, gdy starsi zapominali
o miodszych, ale zostalo nam to szyb-
ko uswiadomione. Maluchy to takze
grupa, przeciez my tez kiedy$ bylismy
mlodsi. Teraz patrze na mlodszych i wi-
dze siebie sprzed kilku lat i staram sie
pomdc. Kazdy wyjazd jest inny, przy-
chodzg nowe osoby, ale nadal jestesmy
grupa i wspieramy sie nawzajem.

Nad jeziorem

Zbidrka przed wymarszem na msze

Magda, 1. 17: Wlasnie konczy sie wy-
jazd Dziecigcej Grupy Wsparcia w Za-
tobie, ktéry odbyt si¢ po rocznej prze-
rwie z powodu pandemii. Wiele sie
zmienilo, ale nasza wiez, mimo dtu-
giego czasu bez spotkan, jest mocna.
Ta grupa pelni niesamowicie wazng
role w moim uporaniu si¢ z Zalobg.
Utrata tak bliskiej osoby w miodym
wieku sprawita, ze poczulam sie od-
osobniona, samotna i inna. Grupa
pokazala mi, ze wcale tak nie jest.

Spotkalam réwiesnikow, ktérzy dos-
wiadczyli takiej samej tragedii, zrozu-
miatam,zedasieztymzy¢,nauczytamsie
radzi¢ sobie, a przy okazji poznatam
prawdziwych przyjaciot.

Magda, 1. 15: Wyjazdy i wspélne spo-
tkania bardzo duzo mi dajg. Najbar-
dziej ceni¢ mozliwos¢ porozmawiania,
spedzenia czasu z ludzmi, ktérych spo-
tkalo to, co mnie. Tutaj moge spokojnie
powiedzie¢, co mnie boli i co kryje sie
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Kurs nurkowania, czes¢ praktyczna

w $rodku, i wiem, ze kazdy mnie zro-
zumie, bo przeciez przechodzi to samo,
co ja. Tym razem na tydzien wyjechali-
$my do Mierek. Byl to pierwszy wyjazd
po dlugiej przerwie.

Kuba, 1. 12: Jestem Kuba. Grupa wspar-
cia w zalobie dala mi duzo wsparcia,
zrozumialem innych, a oni mnie. Spe-
dzam czas na wyjazdach bardzo cieka-
wie i radosnie. W te wakacje byliémy

Zwiedzanie

na super basenach. Bardzo dobrze tu-
taj si¢ czuje i mysle, Ze inni tez sg tu-
taj szczedliwi.

Natalia, 1. 8: Jestem na wyjezdzie juz
piaty raz. Moj pierwszy wyjazd byl
w Mierkach trzy lata temu, ale byl krot-
ki, zachorowalam i musiatam wraca¢
do domu. Przyjechata po mnie ma-
ma. W tym roku jestem zdrowa. Bar-
dzo podobat mi si¢ basen i zjezdzalnie.

Wiktoria: ,Pojade na nastepny wyjazd.”

Lubie zabawy i opiekowanie si¢ Wik-
torig, ktora jest pierwszy raz i nikogo
nie zna. Na nastepnym wyjezdzie beda
z nig w pokoju.

Wiktoria, 1. 72 Mam na imi¢ Wikto-
ria. Na wyjezdzie jestem pierwszy raz
i wszystko mi si¢ podoba. Najbardziej
lubie plywaé w basenie i bawi¢ sie z Na-
talkg i Adrianem. Pojade¢ na nastep-
ny wyjazd.
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Swiatowy Dzien Fizjoterapii

o

O fizjoterapeutach mawia si¢, Ze majg mozg naukowca, serce humanisty i re-
ce artysty. Do fizjoterapeutéw pracujacych w Warszawskim Hospicjum dla
Dzieci powiedzenie to pasuje jak ulal. Trudno sobie wyobrazi¢ opieke nad
naszymi pacjentami bez ich wiedzy, empatii i umiejetnosci.

8 wrzesnia obchodzony jest Swiatowy
Dzien Fizjoterapii. Swiatowa Konfede-
racja Fizjoterapii ustanowita to $wigto
w 1996 roku, by podkresli¢ znaczenie
fizjoterapeutow w leczeniu pacjentéw.
Metody stosowane w fizjoterapii za-
liczane s3 do tzw. naturalnych metod
leczniczych. Pojecie fizjoterapia wywo-
dzi si¢ od greckich stéw physis (natura)
ora therapeia (opieka, leczenie). Inne
okreslenia tej metody to fizjatria, fi-
zykoterapia, medycyna fizykalna lub
terapia fizykalna.

O tym, jak wazng role fizjoterapeu-
ci pelniag w opiece paliatywnej, pod-
opieczni hospicjum domowego dla
dzieci przekonuja si¢ na co dzien. Fi-
zjoterapia ruchowa i oddechowa to sta-
te elementy zabiegow terapeutycznych,
bez ktérych nieuleczalnie chore i czesto
pozbawione mozliwosci ruchu dzieci
nie moga si¢ oby¢. Dzialania fizjotera-
peutéw pozwalaja niwelowaé napiecia
miesni i bol, zapobiega¢ odlezynom,
przeciwdziata¢ infekcjom, umozliwiac
sprawniejsze oddychanie. Bez nich

efektywna opieka paliatywna bylaby
zwyczajnie niemozliwa. Odpowiadajg
tez za regularng kontrole wagi i wzro-
stu pacjentow.

W Warszawskim  Hospicjum dla
Dzieci pracuje troje fizjoterapeutéw

Magda Dykiel z Maksiem, pacjentem WHD

- Magdalena Dykiel, Malgorzata Lipin-
ska i Robert Sobieszczuk. Z Magdg nasi
czytelnicy mieli okazje pozna¢ sie blizej
rok temu, przy okazji wywiadu, ktore-
go udzielifa (,Rekami i sercem”, nr 93,
wrzesien 2020). W tym numerze krot-
ko prezentujemy sylwetki calej tréjki
naszych ,artystow”.

Magda Dykiel: Dlaczego fizjoterapia?
Lubie uprawiaé sport, zawsze intereso-
walo mnie, w jaki sposob ciato ludzkie
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Robert Sobieszczuk z Bartkiem, pacjentem WHD

regeneruje si¢ i odnawia. No i chcia-
tam pomaga¢ innym. Studiowalam
na Uniwersytecie Medycznym w Lu-
blinie. Potem bylo wiele kursow, w tym
kurs NDT Bobath [stworzona w latach
40. XX w. metoda fizjoterapii stosowa-
na u wczesniakow, niemowlat i dzieci
starszych z zespotami neurologiczny-
mi, ortopedycznymi i genetycznymi
- przyp. red.], oraz staz w lubelskim
szpitalu. W Warszawskim Hospicjum
dla Dzieci pracuje od 10 lat. Od zawsze
chciatam pomagaé dzieciom, a hospi-
cjum domowe dla dzieci to idealne
miejsce do realizacji tego marzenia.
Prywatnie jestem mamg trzyletniego
Karola. Moje Zzyciowe motto brzmi:
»Jesli chcesz rozémieszy¢ Boga, opo-
wiedz mu o swoich planach”.

Malgosia Lipiniska: Magister rehabi-
litacji ruchowej. Studia skonczytam
mnostwo lat temu na warszawskiej
AWF. Bylam pierwszym rocznikiem
samodzielnego Wydzialu Rehabili-
tacji Ruchowej - dla nas, studentéw,
bylo to niezwykle wazne. Cale zawo-
dowe zycie zwigzatam z dzie¢mi cho-
rymi, bardzo chorymi, przewlekle
chorymi i $miertelnie chorymi. Ponad
20 lat pracowatam na oddziale inten-
sywnej terapii w Centrum Zdrowia
Dziecka, a poza szpitalem z dzie¢mi
oddychajacymi z pomoca respiratora
we wlasnym domu, pod opiekg rodzi-
cow. Od ponad 3 lat jestem w naszym
hospicjum. Ten okres, to czas zdoby-
wania wiedzy i umiejetnoéci dla pry-
watnego i zawodowego zycia, ktorych
nie przekaze zadna szkota. Dlaczego

hospicjum? Na poczatku przypadek,
ktory wtedy, w listopadzie 2017, wy-
dal mi sie koficem $wiata, a potem na-
turalny ciag dalszy pracy zawodowej.
Czego sie nauczytam? W zyciu nic nie
jest oczywiste, a ekstremalne sytuacje
wyzwalaja w nas ekstremalne cechy -
i te dobre, i te gorsze. Gdybym zaczy-
nala od nowa, droga bylaby podobna -
na pewno dzieci i na pewno na granicy
dwdch $wiatéw - naszego, fizycznego
i tego pozacielesnego.

Robert Sobieszczuk: Magister fizjo-
terapii na Akademii Wychowania
Fizycznego w Katowicach. Intereso-
walem sie kinezyterapig [leczenie ru-
chem - przyp. red.] oraz masazem -
stad wybor kierunku studiéw i drogi
zawodowej. Fizjoterapia zajmuje sie
od 16 lat, a w WHD pracuje od 2008
r, czyli 13 lat. W hospicjum specja-
lizuje sie w pracy z dzie¢mi metoda
NDT Bobath oraz w ostrzykiwaniu
botuling - to bardzo skuteczna meto-
da zmniejszania napie¢ mig$niowych
u pacjentéw. Dlaczego zdecydowalem
si¢ pracowa¢ w hospicjum? To proste -
bardzo lubie dzieci i chce im pomagac
w codziennym funkcjonowaniu. Pry-
watnie jestem mezem psycholozki, ta-
tg dwdch urwisow i opiekunem suczki
rasy bulmastif.

Czy wiesz ze...

W 2020 roku
fizjoterapeuci WHD
odbyli 734 wizyty

u pacjentow
hospicjum domowego.

Matgosia Lipiriska z Mackiem, Franiem i Maja



reﬂek5|a o tozsamosci

Zeby ktoS$ si¢ nie poczul rozczarowany, od razu zaznaczam, Ze rzecz nie do-
tyczy tozsamosci Bourne’a. Nic sensacyjnego. Zadnej amnezji. Tozsamos¢.

Czyli to, czym naprawde jestesmy.

Koniec lata i poczatek jesieni obfituje
w daty historyczne. Jedne radosniej-
sze (,,Solidarnos$é¢! Solidarno$¢!”), inne
tragiczne (,Niebo bylo amarantowe,
blyszczace jak lanca ulanska...”), ale
wszystkie dobrze nam znane - jesli nie
z autopsji, to juz z pewnoscig ze szkol-
nej fawy. Pamie¢ o nich, jesli nawet nie-
co u$piona, w tym szczegélnym czasie
podnosi glowe i otrzasa si¢ na chwile
z drzembki.

Pamie¢. Wiele lat temu, po lekturze
»Pamieci i tozsamosci” Jana Pawta II,
utwierdzitam si¢ w przekonaniu, ze bez
niej ta druga nie moze istnie¢. Notabe-
ne, dla Bourne’a tez miata niebagatelne
znaczenie. Ale ja nie o tym. Ja o innej
pamieci, nie tej, jak mam na nazwisko
czy co jadtam na $niadanie (zwlasz-
cza, ze dzi$ akurat nic nie jadlam, wiec
nie ma co pamietaé). Chodzi o pamieé
zbiorows.

Tak sie ztozylo, ze kilka lat temu przez
dluzszy czas zylam za granicg i pra-
cowalam niemal wylacznie z cudzo-
ziemcami. I po raz pierwszy dla moich

kolegéw z pracy nie bylo oczywiste,
Ze pierwszy wrzesnia to co$ wigcej niz
pograzone w rozpaczy dzieciaki i sfru-
strowani rodzice, bo wlasnie zaczat sie
rok szkolny. Ze za t3 datg kryje si¢ inny
dramat, dramat calego narodu, dramat,
ktory bedzie trwal na wieki w zbioro-
wej pamieci historycznej, dzigki indy-
widualnej pamigci takich jak ja. Przez
krétka chwile poczulam sie samotna,
poniewaz nikt ze mng tej pamieci nie
dzielil. Bo nawet jesli moi koledzy wie-
dzieli, ze w trzydziestym dziewigtym
Hitler napadt na Polske, to fakt ten nie
poruszal w ich sercach zadnej szczegol-
nej struny - ot, jeden z milionéw histo-
rycznych faktéw, o ktérych czlowiek
uczy sie w szkole, ale chetnie i szybko
o nich zapomina.

Takich chwil przezylam tam catkiem
sporo. Dwudziesty 6smy czerwca. Piet-
nasty sierpnia. Trzydziesty pierwszy
sierpnia. Siedemnasty wrze$nia... Nie
miatam pretensji do kolegéw. Oni tez
majg swoje daty, o ktérych ja nie mam
pojecia. Czasem si¢ nimi dzielilismy.
Czasem nawet $wietowalismy razem,

jesli data byta z tych radosnych, a ci, dla
ktorych jest wazna, tego chcieli. Ale te
celebracje, cho¢ mile, nie byly w stanie
stworzy¢ poczucia wspdlnoty. Chociaz-
by dlatego, ze o Bitwie Warszawskiej
musialam im opowiadaé po angielsku.
I dlatego, ze w ogole musiatam opowia-
da¢, bo bez mojej opowiesci pietnasty
sierpnia nic by dla nikogo nie znaczyt.

No i jak miatam im zaspiewal ,Jedzie,
jedzie na Kasztance” tak, zeby zrozu-
mieli? I zeby nikt mnie nie pytal, kto to
byl ten Komendant. Chief jaki$?

Beata Bialy

Pitsudski na Kasztance
(mal. W. Kossak)
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Polaczenie sportu, promocji zdrowego stylu Zycia i dobroczynnosci? To moz-
liwe! Po raz drugi udowodnila to firma DTW Logistics, organizujac rajd ro-
werowy wspierajacy pacjentow Warszawskiego Hospicjum dla Dzieci.

22 maja odbyta si¢ juz druga edycja
Charytatywnego Rajdu Rowerowe-
go organizowanego przez firme DTW
Logistics. Idea jest prosta - kilka tras,

Przerwa regeneracyijna

wiele kilometréw, a za kazdy przejecha-
ny kilometr zarzad firmy przekazuje
pewna kwote na rzecz naszej fundacji.
Podobnie jak w poprzedniej edycji, ze

wzgledu na rézny poziom kondycyjny
uczestnikow ustalono dwie trasy (36
km i 80 km), ktére przebiegaty w 95%
po $ciezkach rowerowych i bocznych,
szutrowych trasach, w tym bardzo
malowniczym Kanalem Zeraniskim
az do portu Pilawa nad Jeziorem
Zegrzynskim.

Po kazdym z dystanséw odbywaly sie
krotkie przerwy regeneracyjne. Fir-
ma i partnerzy rajdu zapewnili rowe-
rzystom napoje izotoniczne, positki
regeneracyjne, powr6t autokarem dla
uczestnikow krotszego dystansu oraz
zabezpieczenie medyczne firmy Esku-
lapa. Tym, ktérzy na miejsce zbidrki
dojechali rowerem, zaliczono réwniez
kilometry przejechane od i do domu.
Srednia  przejechanych  kilometréw
w przeliczeniu na uczestnika wyniosta
az 69 km!

W tym roku w rajdzie wystartowala
dwa razy wiecksza liczba uczestnikow
niz w roku ubieglym! Poza DTW Lo-
gistics finansowe wsparcie fundacji za-
pewnila firma SAF-HOLLAND Polska
oraz Maciej Bromirski. Mimo nieprzy-
chylnej pogody, deszczu i bardzo silne-
go wiatru, uczestnicy przejechali tak
wiele kilometréw, ze na konto WHD
trafifo w sumie 10 tysiecy zlotych!



Wérod ,charytatywnych cyklistow”
znalazla si¢ nawet jedna osoba, ktéra
~wykrecala” swoje kilometry w... Ir-
landii!

Akcja nabrala takiego rozmachu,
ze uczestnicy rajdu pojechali w spe-
cjalnie na ten cel zaprojektowanych
koszulkach, ktére dostarczyta firma
Heart on Fire. Jedna taka koszulka
z podpisami rowerzystow trafita do
Fundacji WHD. Przekazal ja prezes
zarzadu DTW Logistics, Damian Dob-
kowski, oraz Michal Rejent - pomysto-
dawca i ofiarodawca koszulki, ktérzy
wraz z koordynatorem akeji, Arturem
Zelechowskim, odwiedzili ~siedzibe
Fundacji w polowie czerwca.

Jak zapewnit prezes Dobkowski, DTW
Logistics nie zamierza osigé¢ na lau-
rach. Planuje rozwija¢ akcje i posze-
rzal jej zasieg, zapraszajac do udzialu
w niej inne firmy. Fundacja Warszaw-
skie Hospicjum dla Dzieci serdecznie
dzigkuje za pomysl, jego realizacje
i zaangazowanie na rzecz wspierania
naszych pacjentéw!

Charytatywni cyklisci w trasie

Wizyta ,rowerzystéw” w WHD. Od lewej: Artur Zelechowski (DTW Logistics),
Michat Rejent (Heart on Fire), Damian Dobkowski (DTW Logistics)
oraz Artur Januszaniec (WHD)
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Zaczelo si¢ od jednej dostawy pampersow i Srodkoéw czystosci. Z czasem bylo
tych dostaw coraz wiecej. W lipcu na konto Fundacji WHD wplyneta darowi-
zna, dzieki ktorej pacjenci hospicjum domowego otrzymaja nowe ssaki.

Bez pieluch jednorazowych opieka nad
nieuleczalnie chorym dzieckiem jest
praktycznie niemozliwa. Dlatego jeste-
$my bardzo wdzigczni, ze od kilku mie-
siecy zlokalizowany na warszawskim
Targéwku, produkujacy pampersy

Dziekujemy! Od lewej: Julia Semen-
chenko (P&G), Beata Biaty (WHD),
Agnieszka Maleta (P&G)

zaklad Procter&Gamble regularnie
wspomaga naszych pacjentow darowi-
znami w postaci swoich produktéow.

Na tym jednak nie koniec. W lipcu
2021 r. firma Procter&Gamble prze-
kazala na konto naszej fundacji daro-
wizne w wysokosci 13 tysiecy ztotych,
za ktérg zakupilismy osiem () ssakow
- urzadzen niezbednych do codziennej
opieki paliatywnej nad pacjentami ho-
spicjum domowego.

Podczas spotkania w siedzibie Proc-
ter&Gamble wiceprezes zarzadu spét-
ki Procter & Gamble Operations Pol-
ska, Julia Semenchenko, opowiadala
o historii firmy w Polsce. Zbieg oko-
licznosci sprawil, ze fabryka pieluszek
Pampers na warszawskim Targowku
powstata w 1994 roku, czyli w roku za-
tozenia Warszawskiego Hospicjum dla
Dzieci. Fakt, ze siedziby obu organi-
zacji lezg w odlegtosci zaledwie trzech
kilometréw od siebie, stal si¢ dodat-
kowym impulsem do tego, by wiasnie
Fundacji WHD zaoferowa¢ pomoc rze-
czowa i finansowg.

Pielegniarka WHD, Magda Karkowska,
ze ssakiem zakupionym z darowizny
Procter&Gamble

Przyjmujac oficjalne podziekowanie
za wsparcie, prezes Semenchenko za-
pewnita, ze Procter&Gamble Opera-
tions Polska zamierza te dobrosgsiedz-
kie relacje pielegnowaé. Dziekujemy
za dotychczasowa pomoc!
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Udzial Fundacji WHD w Memoriale Huberta ,,Bercika” Manteuffla stal sie
juz tradycja. 31 lipca 2021 r., po rocznej przerwie spowodowanej pandemia
COVID-19, rowerzysci chcacy uczci¢ pamie¢ Huberta znowu ruszyli w trase,

kategoriach - standard i sport. Trasa
nie byla latwa - organizatorzy ostrze-
gali zawodnikéw przed przeszkodami

ana placu w warszawskich Markach ponownie stanal namiot naszej Fundaciji.

Z wyscigiem rowerowym pos$wieco-
nym pamieci Huberta ,Bercika” Man-
teuffla - mlodego rowerzysty, ktory
zgingl w tragicznym wypadku w 2006
roku, Fundacja WHD zwigzana jest od
blisko dziesieciu lat. Réwniez i w tym
roku mama Huberta ,,zaprosila nas do
wziecia udzialu w Memoriale. 31 lipca

Wolontariusze WHD przy naszym stoisku

grupa wolontariuszy WHD rozlozyla
namiot na placu przygotowanym przez
organizatoréw Memorialu w warszaw-
skich Markach, tuz przy sektorze star-
towym.

W zawodach wzielo udzial w sumie
256 rowerzystow startujacych w dwoch

w postaci zwalonych drzew. Niekto-
rzy rowerzysci tuz przed metg musieli
zeskakiwa¢ z roweréw z powodu ze-
rwanego fancucha i konczyli wyscig,
biegnac z rowerem pod pachg. Emocji
zatem nie zabraklo. W wyscigu na 17
kilometréw (kategoria standard) wziat
udziat jadacy w koszulce z logo WHD
Marcin Roguski, ktory ukonczyt wy-
$cig z czasem 1 godz. 10 sekund.

Przed kazdym startem organizato-
rzy prosili sportowcow i publiczno$é o
uczczenie pamieci Huberta Manteuftla
minutg ciszy, a w komentarzach wygta-
szanych przez megafony przypominali,
ze cala impreza poswiecona jest jego
pamieci.

Poza kibicowaniem naszemu zawodni-
kowi, wolontariusze WHD tradycyjnie
rozdawali publikacje Fundacji, infor-
mujac o naszej dziatalnoéci. Pod wo-
dza koordynatora wolontariatu, Mirka
Dziekanskiego, w Memoriale Bercika
wzielo udzial szedcioro wolontariuszy.
Bardzo dzigkujemy im za po$wiecony
czas i zaangazowanie.
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Chotrzy wspieraja
chorych

Skupianie si¢ na pomaganiu innym pozwala z dystansem spojrzec na swoja

chorobe i czerpa¢ sily do walki.

Fundacja Onkorejs Wybieram Zy-
cie jest organizacja zrzeszajaca osoby
chore onkologicznie oraz osoby je
wspierajace. Powstata, by pokazad,
ze nowotwor nie musi by¢ wyrokiem,
ze nawet bedac chorym, mozna zy¢
pelnig zycia, leczy¢ sie skutecznie i po-
kona¢ chorobe. Mozna by¢ aktywnym
i wcigz spetnia¢ marzenia.

Fundacja promuje profilaktyke, nama-
wia do regularnych badan, szczegélnie
osoby z mniejszych miejscowosci, gdzie
czasem bywa to trudne. Wsréd roz-
nych projektow realizowanych przez te
fundacje wyrdzniajg si¢ dwa. Pierwszy
z nich to tygodniowe rejsy po morzu -
osoby chore ptyng statkiem i bez zad-
nej taryfy ulgowej robig wszystko to,
co profesjonalna zaloga. Drugi projekt
to tzw. ,Onkomarsz” granicami Pol-
ski. Trwa on takze tydzien, uczestnicy
w dziesiecioosobowych grupach po-
konuja 34 trasy po okoto 100 km kaz-
da. Plyngc i maszerujac, uczestnicy
obu projektéw, promuja profilaktyke
i podejmowanym wysitkiem pokazuja,
ze choroba nie musi przykuwa¢ do 16z-
ka czy fotela.

Ja, chorujgc na nowotwor, od lat jestem
wolontariuszka Fundacji Warszawskie
Hospicjum dla Dzieci. W tej dzialal-
nosci wspaniale jest miedzy innymi to,
ze skupianie si¢ na pomaganiu innym
(w moim wypadku nieuleczalnie cho-
rym dzieciom) pozwala z dystansem
spojrze¢ na swoja chorobe i czerpa¢ sity
do walki.

Uczestnicy Onkomarszu promujgacy WHD
(Dorota Kupiec-Przadka - pierwsza od lewej)

W tym roku, planujgc udziat w ,,Onko-
marszu’, wpadlam na pomysl, by jeden
dzien tej wedrowki poswieci¢ na sym-
boliczne wsparcie pacjentéw i rodzin
Warszawskiego Hospicjum dla Dzieci
i pomaszerowa¢ w koszulce z logo Fun-
dacji WHD. Reszcie uczestnikéw na-
szej grupy pomyst bardzo sie spodobal.
I cho¢ byly to osoby z réznych stron
Polski, z radoscig wszyscy przemierzali
trase z logo WHD na piersi.
Dorota Kupiec-Przqdka,
Wolontariuszka WHD




Fundacja @66

Warszawskie

POMOZ N
POMA

www.hospicju




Fundacja
ul. Agatowa 10, 03-680 Warszawa Wa rs?a.WSkle . .
tel. 22 679 32 00, 504 144 140 Hospicjum dla Dzieci

www.usgecho4d.pl

e-mail: poradniaUSG@usgecho4d.pl ORGAN IZACJA PozYTKU
PUBLICZNEGO

NZUSG

Kardiologia prenatalna
- ECHO ptodu: osrodek referencyjny

VMOLYDY

Potoznictwo i ginekologia - USG 2D, 3D, 4D
Kardiologia dziecieca: ECHO, EKG
(wady serca, zaburzenia rytmu serca)
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Kardiochirurgia dziecieca

Kardiologia dorostych; ECHO

(szczegodlnie wady wrodzone serca u dorostych)
USG - pelen zakres badan dzieci i dorostych

Kontakt:

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

fax: 22 678 99 32

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

Konta bankowe:

Pekao S.A.

VI/0Oddz. - Warszawa
33124010821111000004282080

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

NIP
524-24-18-504

KRS
0000097123
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