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Sita tysiecy oséb

Serdecznie dziekujemy wszystkim, ktérzy podejmujac przerdzne aktywnosci, angazujg sie w pomoc naszym podopiecznym.
Dziekujemy za ptyngce nieustannie wsparcie w postaci finansowych i rzeczowych darowizn. Dzigkujemy takze za to, ze pa-
mietajg Pafistwo o naszych podopiecznych i o Fundacji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci przy okazji rozliczen podatko-

wych.

Wydawaloby sie, ze 1% to niewiele, ale pomnozony przez tysiace wspierajacych oséb sprawia, ze srodki pochodzace
z 1% podatku dochodowego stanowia bardzo wazne Zrédio finansowania naszych dziatan. Bez tej czastki podatku, ktorg
kazdy z Panstwa zdecydowat si¢ przekaza¢ Fundacji WHD, nie mogliby$my opiekowac sie naszymi podopiecznymi na obec-
nym poziomie, oferujac obok pomocy medycznej, takze pomoc socjalna, psychologiczna i duchowa w wymiarze odpowia-
dajgcym potrzebom catej rodziny.

Drzigkujemy zatem wszystkim Darczyncom za to, Ze w naszej pracy jesteSmy wspierani silg tysiecy oséb rozumiejacych
potrzeby nieuleczalnie chorych dzieci.

Dzigki temu nasi podopieczni nie pozostajg sami w najtrudniejszych dla nich chwilach.

Wojciech Marciniak
Fundacja WHD




od redakcj

Szanowni Czytelnicy,
Oddajemy w Paiistwa rece kolejny numer kwartalnika Hospicjum.

We wrzesniu zostal podpisany list intencyjny przez Fundacje WHD
i Centrum Medyczne Ksztafcenia Podyplomowego. W ramach wspét-
pracy bedzie prowadzona dziatalnos¢ badawcza i naukowa w dziedzi-
nie nauk medycznych i nauk o zdrowiu w oparciu o kliniczne doswiad-
czenie Poradni USG Agatowa i Warszawskiego Hospicjum dla Dzieci.
Kierownikiem nowo powstatego Zaktadu Kardiologii Perinatalnej
i Wad Wrodzonych CMKP zostata prof. Joanna Szymkiewicz-Dangel.

Lipiec i sierpient to czas wakacyjnych wyjazdow Grup Wsparcia.
W lipcu Dziecigca Grupa Wsparcia w Zatobie odpoczywala w nad-
morskiej miejscowosci Ostrowo, natomiast w sierpniu Mlodziezowa
Grupa Wsparcia w Zalobie wyruszyla w rejs szlakiem Wielkich Jezior
Mazurskich.

W lipcu odbyt sie Memoriat Huberta ,,Bercika” Manteuffla — wyscig
MTB, w ktérym nasza hospicyjna druzyna uczestniczy od 6 lat. Two-
rzq jg wolontariusze, rodzice z Grupy Wsparcia w Zalobie oraz przy-
jaciele Fundacji. Kiedy reprezentanci WHD w koszulkach z logo Fun-
dacji dzielnie pokonywali kolejne kilometry na rowerach w mareckich
lasach, wolontariusze na stoisku rozdawali materialy informacyjne
dotyczgce Hospicjum.

Dzieki Akcji Mitsumaniaki Dzieciom nasz podopieczny Hubert, ktory
jest mitosnikiem motoryzacji, pojechat do Grudzigdza na XV Zlot fa-
néw marki Mitsubishi.

Zapraszamy do lektury

Redakcja

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

Fundacja Warszawskie Hospicjum dla Dzieci
KRS: 0000097123
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wspomnienie

mate Stoneczko

Jestesmy mlodym malzenstwem, wiec wiadomos¢ o ciazy wywrocilta nasz $wiat
do gory nogami. CieszyliSmy sie, Ze zostaniemy rodzicami, ale nie spodziewa-
lismy sie, Ze stanie sie to tak szybko. Choroba naszego syna byla dla nas bardzo
duzym zaskoczeniem, poniewaz ciaza przebiegala bez wiekszych komplikacji.

lek urodzit sie 3 marca 2017 r. Spe-

dziliSmy w szpitalu trzy tygodnie.
Przez wigkszo$¢ czasu nasz synek prze-
bywal na oddziale noworodkowym.
Od poczatku nie zachowywal si¢ tak
jak pozostale dzieci. Nie ruszal racz-
kami i nézkami, ptakat znacznie ciszej.
Po konsultacjach z neurologiem i gene-
tykiem dowiedzieliémy sie, ze podej-
rzewaja u niego bardzo powazng i nie-
uleczalng chorobe - rdzeniowy zanik
miesni. To byt dla nas ogromny cios.
Z niecierpliwoscig czekali$my na wyni-
ki badan genetycznych. Przypuszczenia
potwierdzily sie, Olek byt chory.

Lekarz prowadzacy z Kliniki Patologii
Noworodka, do ktérej zostaliémy prze-
wiezieni po wszystkich badaniach, za-
proponowal opieke hospicjum domo-
wego. Dwa dni pdzniej spotkali$my si¢
z dr. Katarzyng Marczyk i pielegniarka

Malgosia Morawska, ktore opiekowaly
sie¢ nami do konca. Podczas wstepnej
rozmowy mdj maz Jarek nie dal dojs¢
do stowa Malgosi. Stwierdzil, ze Olek
jak tylko bedzie mogl, musi wréci¢ do
domu.

e e 0000000000000 000000 0 00

Wszyscy czekali na no-

e e e 00000

wego domownika, choc

e e e e e eos e 0o e

trudno byto sie cieszyc.

e o0 00

o0 o 0 o

@0 0000000000000 0000 000

Od poczatku Aleksander byt karmio-
ny przez sonde i podiaczony do kon-
centratora tlenu. Aby zlagodzi¢ jego
dolegliwosci, zlecono Luminal w co-
raz wiekszych dawkach. StaraliSmy sie
opiekowa¢ nim najlepiej jak moglismy,

cho¢ nie byto fatwo. Mimo nieprzespa-
nych nocy, to byl najpiekniejszy czas.

Olek najbardziej lubit leze¢ z gola pupa
na brzuchu u taty. Kiedy nie chciat si¢
uspokoi¢, spal tak przez calg noc. Olu$
uwielbial ,,rozmowy” z dziadkiem, kto-
ry byl przy nim codziennie. Synek pa-
trzyt na nas swoimi duzymi oczkami
i gdy tylko moégt, usmiechat si¢ do nas.
Lubil wieczorne kapiele, po ktorych za-
wsze zostawial niespodzianki na recz-
niku. Zwykle byla "wojna” o to, kto be-
dzie zajmowal si¢ Olkiem, poniewaz
bylo wielu chetnych.

Po miesigcu lekarze powiedzieli, ze stan
zdrowia Olka pogorszyt sie. Dwa tygo-
dnie przed $miercig zaczeliSmy poda-
wa¢ morfing. Domyslalismy sie, ze czas
naszego synka konczy sie. Olek coraz
trudniej oddychat i trawil coraz mniej
pokarmu - tylko 20 ml mleka. Nad-
szedl czas, kiedy musieliémy pozegnac
si¢ z naszym Malym Stoneczkiem.

Olek odszed! we $nie rankiem 12 ma-
ja. Tata zdazyl pozegna¢ sie z nim



przed wyjsciem do pracy. JesteSmy
przekonani, ze $p. babcia juz czekala,
aby pomdc naszemu synkowi przejs¢
na druga strone. Wiedzieli$my, ze jest
w dobrych rekach. Wazne, ze juz si¢ nie
meczy i patrzy na nas z gory. Mozemy
tylko dziekowac za to, ze spedzilismy
z nim cho¢ troche czasu. Gosia i pa-
ni Dorota Licau (pracownik socjalny
WHD) szybko przyjechaty, zeby poméc
nam w ostatnich chwilach z synkiem.
OtrzymaliSmy  ogromne  wsparcie
w opiece nad Olkiem od wszystkich
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pracownikéw WHD. Prawie codzien-
nie byly wizyty, telefony kilka razy
dziennie, by dowiedzie¢ si¢, czy wszyst-
ko jest w porzadku. Dzieki pomocy le-
karzy oraz pielegniarek wiedzielismy,
ze bez wzgledu na to co si¢ stanie, be-
dziemy w stanie poradzi¢ sobie ze
wszystkim.

Jestesmy wdzieczni zespotowi WHD
za okazane wsparcie i pomoc. Szcze-
golnie dziekujemy naszej pielegniar-
ce Gosi za opieke oraz wszystkim

e

Czy wiesz ze...

W czerwcu 2016 r. hisz-
panski Komitet Badan
Naukowych zaprezento-
wat pierwszy na swiecie
egzoszkielet dla dzieci

z rdzeniowym zanikiem
miesni w wieku 3-14 lat.
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pielegniarkom, ktére nas odwiedzaly
i zajmowaly si¢ Olkiem. Pani Dorocie
Licau za pomoc w zalatwieniu spraw
formalnych w trakcie zycia i po $mier-
ci Olka. Pani psycholog Agnieszce
Chmiel-Baranowskiej za diugie roz-
mowy, ktére pomogly przygotowac sie
psychicznie do tego, co si¢ stanie. Ksie-
dzu Dariuszowi za modlitwe i wspar-
cie duchowe oraz paniom doktor, ktére
w najbardziej delikatny sposéb probo-
waly nam przekazac, ze Olek powoli od
nas odchodzi.

Dzigkujemy Wam, ze byliscie przy nas
zaréwno w tych dobrych jak i gorszych
chwilach.

Kasia i Jarek Wysoccy

Olek chorowat :
na rdzeniowy zanik miesni.
Warszawskie Hospicjum

. dla Dzieci opiekowato sie
chtopcem 45 dni.

Odpoczynek po obiedzie
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Meskie popotudnie z tatg



maty Jerzyk

Historia naszego malenistwa rozpoczela si¢ w sierpniu ubieglego roku, kiedy
dowiedzieli$my sig, Ze jestem w ciazy. Upragnione dziecko, dlugo wyczekiwa-
ny wnuk. Rado$¢, nadzieja i szczeécie zagoscily w naszych sercach i sercach
calej rodziny. W koncu zostaniemy rodzicami.

kolo 20. tygodnia cigzy podczas

badan dowiedzieli$my sie¢, ze wy-
kryto nieprawidlowoséci u plodu. Nie
byly to duze zmiany, ale mogly $wiad-
czy¢ o chorobie. Zalecono nam szybkie
zrobienie amniopunkgji, aby w razie
wykrycia choroby przerwac cigze zgod-
nie z prawem. Pokladaliémy ufnoé¢
w Bogu, ze do porodu wszystkie wady
zostang uzdrowione. Nasi przyjaciele
modlili si¢ w tej intencji. Nie wyko-
nali$my badania, poniewaz miato ono
jedynie potwierdzi¢ chorobe, a my nie
braliémy pod uwage przerwania ciazy.
Podczas kolejnych badan lekarze po-
twierdzali zmiany u plodu. Dowiedzie-
lismy sie, ze bedziemy mieli céreczke
i dostalismy skierowanie na echo serca
plodu do Poradni USG na Agatowej.
Tam dowiedzieliSmy sie o Hospicjum.

Wybralismy imie dla chtopca, po dziad-
ku. Wybér imienia dla dziewczynki
trwat 3 miesiace, ale udalo si¢. Po wielu
rozmowach doszliémy do porozumie-
nia. Bedzie Réza! Zorganizowalismy
réwniez ,,modlitewny szturm’, by ser-
duszko dziecigtka bylto zdrowe. Czeka-
liSmy na Réze i trwalismy w modlitwie,
proszac Boga o uzdrowienie. Modlili
sie tez przyjaciele, nasza wspdlnota,
znajome siostry zakonne i ksigza. Pod-
czas badan w Poradni USG Agatowa
potwierdzono kilka zmian, ktére mo-
gly wskazywac¢ na chorobe u naszego
dziecka. Serduszko bylo jednak zdrowe.

Nadszed! czas porodu. Ruszyli$my
w droge do wybranego wczesniej szpi-
tala. Na miejscu okazalo sig, ze nie ma
w nim miejsca dla kolejnej pacjentki.
W czterech innych szpitalach réwniez

nasi podopieczni

nie bylo mozliwosci przyjecia. Udato
si¢ znalez¢ miejsce w szpitalu pod War-
szawg. Przygodom nie bylo konca.
Po jakim$ czasie poinformowano nas,
ze urodzit sie syn. Jerzyk? Jak to? Na-
prawde syn? Jerzyk! Wtasnie Jerzyk byt
w zamysle Boga.
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Synek zostat prze-
wieziony do szpitala

w Warszawie i umiesz-
czony na OIOM-ie.
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Jerzyk wymagal uzycia specjalistyczne-
go sprzetu i dalszej diagnostyki. Ta mata
dziecinka w inkubatorze z rurka w buzi
i nosku, to bylo nasze dziecko. Nie tak
to sobie wyobrazatam. Mial by¢ kontakt
»skora do skory”, miata by¢ bliskos¢,
karmienie piersig, a tymczasem dopie-
ro po dwdch dniach wzigtam go na rece.
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Spokojny sen w objeciach przyjaciela

Jerzyk byl badany bardzo szczegélo-
wo, a kazde kolejne badanie i kazda wi-
zyta specjalisty przynosily zle wiesci.
W trzeciej dobie zycia, gdy synek miat
liczne bezdechy, poprosiliémy znajo-
mego ksiedza, aby ochrzcit go w szpi-
talu. Méwiono nam, ze kazdy bezdech
Jerzyka moze by¢ ostatnim. Synek spe-
dzit w szpitalu poltora miesigca. Dla
nas byl to czas wewnetrznej przemiany.
Czas pytan: Czy bedziemy potrafili po-
kocha¢ niepetnosprawne dziecko? Czy
sobie poradzimy? Co bedzie dalej?

W koncu podejrzenia zostaly potwier-
dzone badaniami genetycznymi. Dia-
gnoza: zespo6l Schinzela-Giediona. Wy-
jasniono nam jaki jest stan Jerzyka.
Trzeba bylo podja¢ decyzje, co dalej ro-
bimy z naszym dzieckiem. Zrozumieli-
$my, ze lekarze nie sg juz w stanie po-
moc synkowi i dalszy pobyt w szpitalu
jest bezcelowy. Zaproponowano nam
Warszawskie Hospicjum dla Dzieci.

Niektére osoby, nawet z rodziny, mo-
wily, ze sobie nie poradzimy. Radzi-
li, zebysmy oddali Jerzyka i nie kom-
plikowali sobie zycia, poniewaz nie

zapewnimy mu specjalistycznej opie-
ki, ktérej bedzie wymagal. Czuli$my si¢
niepewnie, ale modlilismy si¢ codzien-
nie. Modlitwa przynosita oparcie w Bo-
gu i dodawata nam sit.

Agata Plonka
Mama Jerzyka
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moje, Mnie przyjmuje;
a kto Mnie przyjmuje,
nie przyjmuje Mnie,
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lecz Tego, ktory Mnie
postat”. Mk 9, 37

ee e 0000000000000
®e 00 00

@00 0000000000000 000 000"

y$le, ze gdybysmy oddali Jerzyka,
by kto$§ inny nim si¢ zajmowat
nawet profesjonalnie, staliby$my si¢ go-
$¢mi w jego zyciu. Pomyslatem, ze moje

ojcostwo byloby ,pluszowe” Co to
za tata, ktéry nie chce zajmowac sie
wlasnym dzieckiem. Wiedzieli$my,
ze nie oddamy synka, cho¢ zdawali-
$my sobie sprawe, ze nasze zycie bar-
dzo si¢ zmieni. Zainteresowali$my si¢
tematem domowej opieki paliatywnej.
W szpitalu przed wypisaniem Jerzyka
spotkalismy si¢ z dr. Katarzyng Mar-
czyk i pielegniarkg Matgorzata Moraw-
ska z WHD. PostanowiliSmy przejs¢
pod opieke Hospicjum.

Czuli$my dreszczyk emocji i zastana-
wiali$my sie, czy sobie poradzimy. Py-
taliSmy znajomych, ktérych cérecz-
ka choruje na t¢ sama chorobe, jak sie
czuja pod opieka hospicjum domowe-
go. Powiedzieli, ze to prawdopodobnie
najlepsza rzecz, jaka ich spotkata. Ta in-
formacja pokrzepila nas. Mieliémy na-
dzieje, ze i my bedziemy mie¢ tak pozy-
tywne dos$wiadczenia.

Po pierwszych wizytach WHD zrozu-
mieli§my, Ze to byta bardzo dobra de-
cyzja. W Hospicjum pracuja ludzie
z powolania. Dostajemy od nich duze
wsparcie. Codzienne telefony z WHD



bardzo nam pomagaja i dodaja otuchy.
Na biezaco informujemy o stanie zdro-
wia Jerzyka i radzimy sie np. w kwestii
podawania lekéw albo gdy potrzebuje-
my innej pilnej porady.

Jestesmy wdzieczni za dofinansowanie
zakupu lekéw, ktérych Jerzyk duzo za-
Zywa, za zaopatrzenie nas w potrzebny
sprzet medyczny, niezbedny w opie-
ce nad naszym synkiem. Jerzyk czesto
korzysta z koncentratora tlenu i ssaka
(sluzy nam codziennie do odsysania
$linki). Dostaliémy inhalator oraz asy-
stor kaszlu, ktére sg bardzo pomocne
i czgsto uzywane. Bez pomocy Hospi-
cjum nie byliby$my w stanie zapewnic¢
Jerzykowi takiego sprzetu. Synek od-
dycha raczej ustami, nosek ma mniej
drozny. Aby zmniejszy¢ ilos¢ kurzu
w powietrzu, usuneliSmy wiekszo$¢ dy-
wandw z mieszkania, obrazki ze $cian,
a z pélek w pokoju, w ktérym $pi Je-
rzyk, wynieélismy ksigzki. Dzieki po-
mocy Hospicjum kupilismy pojemna
pralke oraz odkurzacz z filtrem HEPA.

Jerzyk ma zalozona sonde do Zotadka,

przez ktérg karmimy go i podajemy
leki. Poza tym jest przewijanie, kapiel,

Jerzyk po kapieli

fizykoterapia... i tysigce buziaczkow
od rodzicéw. Cieszymy si¢, ze moze-
my by¢ z naszym synkiem, dajemy mu
nasz czas, milo$¢ i trwamy z nim w cza-
sie, ktéry zostat nam dany. Wieczorami
jeste$my zmeczeni i szczesliwi, ze spe-
dziliémy z nim kolejny dzien. Swiado-
mo$¢, ze czas jest ograniczony powo-
duje, ze chcemy da¢ mu jak najwigcej.
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Choroba Jerzyka moty-
wuje nas do dziatania

i sprawia, ze dajemy

z siebie wszystko.
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Zajmujemy si¢ synkiem na zmiane.
W nocy warte mam ja, w dzien zZona.
Rozpisalismy dobe na godziny. Co go-
dzing lub co dwie podajemy leki lub
jedzenie. W nocy jest troche czasu
na odespanie, o ile Jerzyk $pi. Opie-
ka nad naszym synkiem tak absorbu-
je, ze pod koniec tygodnia oboje jeste-
$my bardzo zmeczeni. Nie ma miejsca
na nieporozumienia, zto$¢ czy niechec.

Jest zgoda i ch¢¢ pomagania sobie na-
wzajem. Codziennie jesteSmy wdzigcz-
ni Bogu, ze dal nam kolejny dzien z Je-
rzykiem.

Opieka nad synkiem sprawila, ze stuz-
ba drugiemu czlowiekowi nabrala no-
wego znaczenia. Jerzyk poszerzyl na-
sze serca i umocnit nasze malzenstwo,
poniewaz dzigki niemu wiele razem
przeszlismy. Choroba synka otworzyta
mnie na drugiego czlowieka, bardziej
uwrazliwita na ludzka krzywde i nie-
dole. Otworzyla mnie na nowy wymiar
relacji miedzyludzkich. Nauczylem sie
przyjmowac pomoc i mam tez potrze-
be jej dawania. Kiedy dotknelo mnie
cierpienie za sprawa chorego dziecka,
zaczalem przypominac sobie, jak spe-
dzatem wolny czas wczesniej, przed
narodzinami Jerzyka i jak teraz bym
go spedzal. Zmienilo si¢ bardzo wiele.
Czuje potrzebe pomocy innym, przez
wolontariat albo modlitwe, dobre sto-
Wo czy w inny sposéb.

Choroba SGS (Schinzel-Giedion Syn-
drome) jest niezwykle rzadka. Zrédta
medyczne podajg, ze dzieci z ta choro-
ba zyja zwykle do roku lub trzech lat,

Informator Fundacji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci nr 3 (81) Wrzesieri 2017 .



a w polskich bazach danych nie ma
wpiséw na ten temat. Jerzyk jest trze-
cim przypadkiem w Polsce i pierwszym
chlopcem. Na $wiecie odnotowano 70
przypadkéw, z czego okolo trzydzie-
$cioro dzieci zyje. Jerzyk to wyjatkowy
chlopiec, dziecko do kochania, jedyny
na 38 milionéw rodakéw.

Pawel Plonka
Tata Jerzyka
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Stodkie lenistwo

W trakcie przygotowywania Informatora do druku, Jerzyk
odszedt od nas. Chtopiec chorowat na zespét Schinzel- Gie-
dion. Byt pod opieka Warszawskiego Hospicjum dla Dzieci
przez 109 dni.




Dzigki ofiarnosci darczyncow, ktorzy przekazuja srodki finansowe na rzecz
Fundacji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci, kolejny raz pomoglismy w sfi-
nansowaniu wyjazdow wakacyjnych dla naszych podopiecznych i ich rodzin.
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Mamy szczescie,
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Ze wokat nas jest tyle

zyczliwych osob.
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Nasza corka  Ewelinka cierpi
na nieuleczalng, post¢pujaca cho-
robe neurologiczng - encefalopatie
z odkfadaniem zelaza w mézgu. Mimo
ze skonczyla 18 lat, dla nas jest nadal
naszym matym, kochanym dzieckiem.
Ewelinka wymaga opieki rodzicow
w dzien i w nocy, poniewaz jest osoba
lezacg i nie méwi. Od ponad 4 lat opie-
kuje si¢ nami Warszawskie Hospicjum
dla Dzieci. Jestesmy bardzo zadowoleni
z opieki WHD nad Ewelinkg i calg na-

sz3 rodzing. Zawsze mozemy zadzwo-
ni¢, kiedy mamy problem i potrzebu-
jemy pomocy. Pracownicy stuza dobra
radg w réznych sprawach, nawet tych
osobistych. To wspaniali ludzie, ktorzy
daja z siebie wszystko, by ich pacjenci
nie cierpieli, a rodzina miata poczucie
bezpieczenistwa. Dzigki nim nie jeste-
$my sami w codziennych zmaganiach
z cierpieniem naszego dziecka. Mamy
szczescie, ze wokof nas jest tyle zyczli-
wych os6b. Nie wymieniamy ich imien-
nie, zeby kogos nie pomingé. Wszyst-
kim jeste$my bardzo wdzieczni.

Dzigki pomocy w zorganizowaniu
i dofinansowaniu wyjazdu, juz piaty raz
wyjechaliémy na wakacje nad jezioro
Biale. Kiedy po raz pierwszy zapropo-

nasi podopieczni

-

nowano nam ten wyjazd, mieliémy wie-
le obaw. Bali$my si¢ wyjezdza¢ z cho-
rym dzieckiem, ale ostatecznie daliémy
si¢ przekonac. Teraz chcemy wracaé do
tego miejsca i czekamy do nastgpnych
wakacji, by znowu tam pojecha¢.

Kiedy Ewelinka widzi przygotowania
do wyjazdu i méwimy jej, ze juz nie-
dlugo jedziemy nad jezioro, usmiecha
si¢ 1 wida¢, jak sie cieszy. Corka ma
bardzo skrzywiony kregostup i musi
leze¢. Mimo to codziennie chciala by¢
nad jeziorem, czula si¢ tam lepiej niz
w domu. Co roku tradycyjnie obcho-
dzimy jezioro dookota razem z Ewelin-
ka w wozku. Jest to ponad dwugodzin-
ny spacer i tym razem cérka réwniez

dala rade.

Nasza rodzina bardzo lubi to miejsce.
Odpoczywamy tam fizycznie i psy-
chicznie od codziennosci i od pracy.
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Ewelinka Sidor z tatg

Zobaczylismy co$ wigcej niz tylko dom
z cigzko chorym dzieckiem. Dzigki
WHD uwierzyliémy, ze mozemy wyje-
cha¢ i w miare normalnie funkcjonowacé
z Ewelinka poza domem. Bardzo milo
wspominamy kazdy pobyt nad jezio-
rem. Ogladajac zdjecia, czesto wracamy
do tych mile spedzonych razem chwil.

Serdeczne dzigkujemy wszystkim pra-
cownikom Fundacji WHD za opieke
i za okazang pomoc, nie tylko Ewelince,
ale calej naszej rodzinie.

Ewelinka z rodzicami
isiostra

Kubus Telak z tatg

Wsierpniu Kubus wraz z rodzicami
wybral sie na 3 dni do Hotelu

Warszawianka w Jachrance. Wszystko
dzieki Fundacji WHD i Dorotce Li-
cau, ktéra nam to miejsce wybrata. Do
naszej dyspozycji byt basen, sauna, ja-
cuzzi. Podczas spaceréw ogladalismy
piekne ogrody hotelowe. Urzeklo nas to
miejsce i polecamy je wszystkim, ponie-
waz mozna tam odpocza¢ i zrelaksowaé
si¢. Dzigkujemy i pozdrawiamy.

Kubus Telak
z rodzicami

Serdecznie dziekujemy
za tak wspaniaty czas.

®e 000000 0

Moje dzieci bardzo chcialy wy-

jecha¢ nad morze. Rankiem
13 sierpnia, po nakarmieniu Ani i po-
daniu lekéw, wyruszyliémy catg rodzing
na upragniony odpoczynek. Dzieki
uprzejmoséci Fundacji WHD spedzili-
$my cudowny czas w Gdansku, rozko-



szujac si¢ stoncem i morskimi kapiela-
mi. Rado$¢ Ani byta ogromna. Przez
caly czas chciala ptywa¢, szuka¢ mu-
szelek, cieszyla si¢ kazda drobnostka.
Zwiedzata z nami Gdansk, pozdrowita
Neptuna, byta na paradzie Wojska Pol-
skiego. Ania byla naprawde szczesliwa,
wida¢ to bylo w jej spojrzeniu i zacho-
waniu. Cudowny wypoczynek sprawit
nam ogromng rado$¢ i pozostawil wiele
ciekawych i kolorowych wspomnien.

Rodzina Korlakow

Razem nad jeziorem
Wejsunek

Dziqki wsparciu WHD kolejny raz
wyjechaliémy na wakacje z na-
szym synkiem Kacperkiem. Podobnie
jak w ubiegtym roku, wypoczywali$émy
nad jeziorem Wejsunek. Miejsce to
urzeklo nas krajobrazem, zielenig oraz
spokojem. Kacperek mogt przebywac
na $wiezym powietrzu, z dala od miej-

Kacperek Bialik

Ania Korlak z rodzicami i starszym bratem

skiego zgietku, a my odpoczywalismy
w rodzinnej atmosferze. Serdecznie
dziekujemy Fundacji WHD za wspar-
cie finansowe i pomoc w zorganizowa-
niu wyjazdu dla Kacperka.

Marta, Adam
i Kacperek Bialik

Czy wiesz ze...

Fundacja WHD wspiera
rodziny podopiecznych,
organizujac im wyjazdy
wakacyjne.
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grupy wsparcia
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Gas:wicColm

niz wycieczka

Jak co roku uczestnicy Dzieciecej Grupy Wsparcia w Zalobie WHD rozpoczeli
wakacje wspolnym wyjazdem nad polskie morze. W dniach 26 czerwca - 2 lip-
ca wypoczywali w malowniczej wsi Ostrowo.

Mimo ze pogoda nas nie rozpiesz-
czala, czas spedzaliémy aktyw-
nie, spacerujgc m.in. do Karwi oraz
Jastrzebiej Gory. Zwiedzilismy réwniez
oceanarium w Gdyni oraz fokarium
na Helu. Jak zawsze nie zabraklo cza-
su na wspdlne rozmowy o zmarlym
rodzenstwie. Dzieci opowiadaly rado-
sne wspomnienia zwigzane ze swoimi
bra¢mi i siostrami, a takze o trudnym
okresie zatoby.

Serdecznie  dziekujemy Zarzadowi
Fundacji WHD oraz wszystkim spon-
sorom, dzigki ktorym ten wyjazd byt
mozliwy. Zapraszamy wszystkie dzieci
z naszej Grupy na kolejne spotkania.

Michal Gromadzinski
Opiekun Dzieciecej Grupy Wsparcia
w Zalobie

W naszej Grupie tatwiej -
jest przezywac zatobe

po stracie rodzeristwa.

d niedawna bior¢ udzial w wy-

jazdach Grupy Wsparcia. Kiedy
pierwszy raz pojechalam, od $mierci
mojej siostry minelo niewiele czasu,
wiec bardzo przezywalam jej utrate.
Przebywanie w Grupie bardzo mi po-
mogto. Spotkatam sie z osobami, ktére
przezyly to co ja. Mogtam porozma-
wia¢ z nimi o zmarlym rodzenstwie,
wiedzac, ze bede zrozumiana. Pozna-
tam wiele 0s6b, z ktorymi si¢ zaprzyjaz-
nitam oraz opiekunéw, ktérzy pomogli
mi zrozumie¢ strate rodzenstwa. Teraz,
gdy od $mierci mojej siostry minglo
troche czasu, nadal mi jej brakuje, ale

wiem, ze tutaj moge o niej porozma-
wiac i ja wspomina¢ razem z innymi.
Oprécz wsparcia, ktére daje mi ta Gru-
pa, moge zwiedza¢ wiele ciekawych
miejsc oraz spedzaé czas w gronie osob,
ktore lubi¢ i opiekundw, ktérzy zawsze
stuzg nam radg i pomoca. Kiedy dosta-
je zaproszenie na kolejny wyjazd, bar-
dzo si¢ ciesze, ze znowu moge spotkac
wszystkich. Grupa Wsparcia w Zalobie
to wspaniali ludzie, ktérzy o siebie na-
wzajem dbajg i stuza pomocs. Dzieki
niej tatwiej przezywa¢ zalobe po stracie
rodzenstwa.

Matylda Wojtynska 12 1.

o Grupy Wsparcia naleze od nie-

dawna. Bytam dopiero na dwdch
wyjazdach. Spotkania te sg dla mnie
czym$ wigcej niz ob6z lub wycieczka.
Jest to dla mnie czas spedzony w towa-
rzystwie osob, ktére przezyly to samo
co ja i mnie rozumieja. W tej grupie
poznalam wiele osob, z ktérymi sie
zaprzyjaznitam. Nasi opiekunowie sg
takze bardzo fajni. Zajmujg si¢ nami,
pomagajg nam w trudnych chwilach,



Pogromcy sztormow

s3 wsparciem w przezywaniu Zzatoby.
Mojej siostry nie poznatam, poniewaz
zmarla, gdy mama jeszcze byla w cig-
zy. Siostra miala chorobe genetyczna.
Gdy dowiedziatam si¢, ze bede miala
rodzenstwo, bardzo si¢ ucieszylam.
Smier¢ siostry przezylam zle. Plakatam
caly czas i pytatam w my$lach, dlaczego
ona? Grupa bardzo mi pomaga. Teraz
juz nie wyobrazam sobie, Ze moglabym
nie bra¢ udzialu w tych wyjazdach.
Dzigki nim ucze si¢, jak sobie radzi¢
w trudnych chwilach zwigzanych ze
$miercig siostry.

Izabela Kulak 14 1.

Dzis’ moim zadaniem jest opisac,
czym jest Grupa Wsparcia. Jest
to miejsce, gdzie wszyscy sie przyjaz-
nig, pomagajg innym, szanujg si¢ wza-
jemnie, troszcza o przyjaciol, nie sa
samolubni i trzymajg si¢ razem. Przed
pierwszym spotkaniem bardzo si¢ ba-
tam, ale wiem juz, ze nie bylo czego. Juz
pierwszego dnia poznalam wszystkich
w Grupie. Byli dla mnie i dla innych
bardzo mili. Od poczatku ich polubi-
tam. Jezdzimy na wycieczki do roz-
nych miast, w ktérych niektérzy z nas
dotychczas nie byli. Wycieczki sa bar-
dzo ciekawe i wszystkim si¢ podobaja.
Opiekunowie sa bardzo sympatyczni,

zabawni 1 troszcza si¢ o nas. Bardzo
dobrze sie tutaj czuje, poniewaz dzieje
sie wiele rzeczy, o ktérych diugo mo-
glabym pisa¢. Grupa nauczyla mnie
przede wszystkim rozmawiania z in-
nymi, odpowiedzialnoéci za najmlod-
szych oraz po prostu bycia z osobami,
ktore przezyly to co ja. Naprawde lubie
te wyjazdy. Za kazdym razem sprawiajg
mi niezwyklg przyjemnos¢.

Noora Shihab 13 1.

Antoni w szczekach rekina

Czy wiesz ze...

Spotkania Dzieciecej
Grupy Wsparcia

w Zatobie odbywaja sie
regularnie

co dwa miesigce.
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grupy wsparcia

W sobote 22 lipca 2017 r. Mlodziezowa Grupa Wsparcia w Zalobie WHD wy-
ruszyla na Szlak Wielkich Jezior Mazurskich. Byl to juz czwarty rejs tej wyjat-

kowej grupy zeglarzy.

akacyjne rejsy Mlodziezowej

Grupy Wsparcia w Zalobie s3
znakomitg okazja do blizszego pozna-
nia si¢ i integracji ich uczestnikow.
Czas spedzany razem na ograniczo-
nej powierzchni fodzi, wymagajace
wspolpracy zasady zeglowania, wspdl-
ne przygotowywanie positkéw, noclegi
na Kkolyszacych sie 16dkach pod let-
nim niebem, od ktérego oddziela tyl-
ko cienkie poszycie todzi oraz dlugie
nocne rozmowy sprawiaja, ze wsrod
uczestnikow rejsu rodzi si¢ wyjatkowa
wiez i poczucie wspolnoty.

Do nas, jako organizatorow, nalezy
stworzenie bezpiecznych warunkéw do
realizacji gtéwnego celu istnienia Gru-
py Wsparcia - wymiany do$wiadczen
zwigzanych ze stratg rodzenstwa oraz
wzajemne wsparcie w okresie zatoby.

Piszac o bezpiecznych warunkach,
mam na mysli nie tylko brak fizycz-
nych zagrozen, ale takze poczucie

bezpieczenistwa, jakie daje przynalez-
no$¢ do grupy oséb doskonale sie rozu-
miejacych oraz obowiazujace w grupie
i sprzyjajace swobodnemu wyrazaniu
uczu¢ zasady: nie masz obowigzku mo-
wienia o swoich uczuciach i emocjach
- zrobisz to kiedy bedziesz gotow; masz
prawo do wlasnego zdania - szanujemy
je, nawet jesli sie z nim nie zgadzamy;
kazdy z nas jest inny, kazdy z nas ina-
czej przezywa zatobe - masz prawo pta-
ka¢, masz prawo $mia¢ sie, niezaleznie
od tego jak dawno pozegnale§ swojego
brata lub siostre.

Wszystko to sprawia, ze wspolne wy-
jazdy na diugo pozostajg w pamie-
ci uczestnikéw i ich opiekundw, a jak
wazna rol¢ odgrywaja w ich zyciu, mo-
zemy dowiedzie¢ sie z ich relacji.

Wojciech Marciniak
Opiekun Grupy, ktéry w tym roku
pozostal na suchym ladzie

Rejs Szlakiem Wielkich
Jezior Mazurskich

Wegorzewie w Porcie Keja cze-

kaly na nas trzy jachty, moim
zdaniem najfajniejsze na Mazurach -
Twistery 800n. Na pierwszym (,,Por-
towa”) sternikiem bylem ja, na drugim
(»Potwor”) Pola Jarzebska z pielegniar-
kg z Fundacji WHD Malgosiag Muraw-
ska, a trzecig jednostka (,Marysia”)
dowodzit pan Stawek “Fryta” z piele-
gniarka Mirka Slazak. Podzielilismy sie
na wachty, a nastepnie po zasztauowa-
niu bagazy i jedzenia (pouktadaniu ich
na jachcie tak, aby podczas rejsu byly
bezpieczne), poddalismy sie urokowi
Mazur.

Kazdy dzien rozpoczynaliSmy ape-
lem, podczas ktorego byl omawiany
plan dnia m.in. dokad bedziemy ply-
nac¢ i dokad bedziemy uciekaé w razie
naglego pogorszenia pogody. W nie-
dziele poranny apel zastapita modlitwa



Wspdlne Sniadanie na tédce

w kosciele. Wszyscy - jak mniemam
- modlili si¢ o bezpieczny rejs, ponie-
waz summa summarum, nikomu wlos
z glowy nie spadt. Po duchowej strawie
odbylo sie szkolenie z zakresu bezpie-
czenstwa, ktore przeprowadzit kapitan
»Marysi” pan Fryta.

Podréz nie trwata dlugo, ponie-
waz w baksztagu (z wiatrem) jezio-
ro Mamry i Kirsajty mozna przeply-
na¢ w mgnieniu oka. Nad jeziorem
Dargin klebily sie ciemne chmu-
ry, ktore zwiastowaly burze, wiec
zawitalismy do  Sztynortu, gdzie

przeczekali$my kolejne nawatnice przy
kalamburach i koncercie gitarowym.
Nastepny dzien rozpoczelismy od-
prawa, $niadaniem i pamigtkowymi
zdjeciami na kei. W ttumie wakacyj-
nych zaglowek, ktére tak jak my wy-
patrzyly na ICM-ie (serwis pogodo-
wy) okienko pogodowe, zwiedzaliémy
rezerwat przyrody Wyspy na Jezio-
rach Kisajno i Mamry. Na zamknietym
starym Kanale Gizyckim czekali$my
kilka godzin na dwa zielone $wiatla
na moécie w Gizycku. Kiedy juz uda-
fo si¢ przeptyna¢ Kanal, rozpoczeli-
$my poszukiwania miejsc obok siebie

w Ekomarinie, gdzie bardzo ciepto przy-
jefa nas pani Maria Gorska, ktéra do-
skonale pamieta nasze poprzednie rejsy.

Naszym kolejnym celem byt Port Na-
tangia w Bogaczewie na jeziorze Bocz-
ne. Trasa nie byta dtuga, wigc jezioro
Niegocin przeplynelismy wzdiuz kilka
razy, trenujac zwroty jachtem - szta-
gi i rufy. Potem trzeba bylo ucieka¢ do
portu, bo chcialy nas dopas¢ groine
cumulonimbusy. Wieczoér uplynal przy
ognisku, przy dzwiekach gitar i wspdl-
nym $piewie.
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Wspdlne selfie Grupy

Podczas rejsu mial miejsce nietypowy
chrzest, ktory tradycyjnie odbywa sie
w polowie kuli ziemskiej, czyli na réw-
niku. Do chrztu Neptun zaprosil osoby,
ktére nie dostapity wczeéniej tego za-
szczytu. Zakutych w dyby poili$my naj-
podlejsza woda z z¢zy (najnizsze miej-
sce wewnatrz kadtuba jachtu, w ktérym
zbiera sie woda wraz ze wszelkimi nie-
czystoéciami, np. paliwem lub smara-
mi) i chlostaliémy pagajami (krétkie
wiosto z jednym pidrem). Po takim ry-
tuale z juz wytrawnymi wilczkami je-
ziornymi, ruszyliSmy w droge powrot-
ng. Laskawy Neptun pozwolit nam
na szybkie pokonanie mostu i Kanatu
Gizyckiego.

Na potudniu jeziora
Kisajno rozpetata sie
prawdziwa bitwa mor-
ska.

Wykorzystujac pozycje z wiatrem (Zeby
woda nie spadala na nas) i prawy hals
(by mie¢ pierwszenstwo), rozgromi-
liSmy ,Marysi¢” i ,Portowa” podczas
bitwy wodnej, a nastepnie w chwale

wplynelismy do Labedziego Ostrowa.
Nasze jachty przez chwile przypomina-
ty cyganski tabor, na ktérym suszyly sie
nasze bawetniane zbroje.

Kolejny dzien wakacyjnej wyprawy to
rejs na Wyspe Ilma. Po obiedzie obra-
lismy kurs na Oérodek Patacu Mlodzie-
zy na jeziorze Dargin (Port Pieczarki),
skad trzeba bylo wyptyna¢ rankiem na-
stepnego dnia. Kambuz (przygotowanie

PN =

Ekipa sternikéw - Tomek Jarzebski, Stawek "Fryta” Niewiadomski i Pola Jarzebska

positku) przypadt tym razem zalodze
naszego jachtu. Zaprosiliémy wszyst-
kich na Zwierzyniecki Rég, czyli pél-
wysep na poélnocnym brzegu jezio-
ra Mamry, gdzie moja najdzielniejsza
z dzielnych zaloga, przygotowata posi-
tek. Za dostarczenie potproduktéw od-
powiedzialne byly inne jachty naszej
floty, ktére podplywaly na zaglach i od-
stawialy to co przywiozly, czesto gubiac
a to garnek, a to makaron na koncu kei.




Po zakupieniu §wiezego pieczywa wy-
ruszyliémy w strong Wegorzewa, a za-
bawom nie bylo konca. Nastepny dzien
to juz tylko klar, klar, klar, a wigc sprza-
tanie, sprzatanie, sprzatanie i niestety
powrot.

Rejsy Mlodziezowej Grupy Wsparcia
WHD s3 dla mnie bardzo cennym prze-
zyciem. Mlodziez, ktdra bierze w nich
udzial, jest wyjatkowa. Kazdy jest oso-
bowoécig samg w sobie, kazdy jest in-
ny i charakterystyczny, a jednoczesnie
razem potrafig stworzy¢ idealng zalo-
ge, jak jeden organizm. Do zobaczenia
za rok! Moze morze?

Tomasz Jarzebski
Opiekun Mlodziezowej Grupy
Wsparcia w Zatobie WHD

Serdecznie
dziekujemy firmie
L. Wnuk za bez-
piecznqg podréz
autokarem

i atrakcyjnq cene.

Przygotowania do wyptyniecia

Rozmowy pod gwiez-
dzistym niebem

tysze goraczkowe okrzyki, otwieram
oczy, widze kolegéw w niewielkim
pokoju, goraczkowo zaktadajacych buty.
Chwila, dlaczego ten pokdj sie buja? Juz
pamietam! W pospiechu wyczolguje sie
ze $piwora i zeskakujac z jachtu na keje,

pedze na apel. Nie wypada, aby kapitan
czekal! Po krotkich informacjach i ze-
glarskim okrzyku w spokoju rozchodzi-
my sie do porannych obowigzkéw.

To kolejny dzien rejsu Grupy Wspar-
cia w Zalobie po Wielkich Jeziorach
Mazurskich. Jak prawdziwi wedrowcy,
codziennie wyplywamy, aby nocowaé
w innym miejscu. Kazdy port jest nie-
powtarzalny i zaskakuje nas czyms in-
nym. Jedne pelne halasu i gwaru, inne
spokojne i klimatyczne, a w jeszcze in-
nym odwiedza nas Neptun, udzielajac
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Trzeba nabrac sit do dalszego zeglowania

zeglarskiego chrztu nowym cztonkom
zafogi. Podzieleni na wachty plywa-
my na trzech oddzielnych jachtach.
Uczymy sie wykonywania rozkazéw
kapitana, rozktadania zagli, sktada-
nia masztow, ale réwniez sterowania
i manewrowania jachtem - wszystko
pod doswiadczonym okiem naszych
kapitanéw. W porcie wachta stuzbowa
przygotowuje positek. Obowiazek i od-
powiedzialnos¢ za uczestnikow rejsu
jest przyjemnoécia, a takze pozwala le-
piej poznac swoich towarzyszy. Po obie-
dzie integrujemy sie miedzy zalogami,
gramy w pilke czy karty, a wieczorami
przychodzi czas na $piew przy ognisku
lub ciche rozmowy pod gwiezdzistym
niebem. Mielismy réwniez wspdlne
wieczorne spotkania. Ledwo mieszczac
sie na jednym jachcie, rozmawialismy
o naszym zmarlym rodzenstwie, dzie-
lilismy si¢ wspomnieniami i naszymi
sposobami przezywania zaloby. W tym
towarzystwie czufem, ze bez skrepowa-
nia moge moéwic¢ o trudnych sprawach
i zostane zrozumiany. Niestety, wszyst-
ko co pigkne kiedy$ sie konczy. Jak
nazfoé¢tydzien minglniezwykleszybko.

Dzi¢kuje wszystkim za rodzinng at-
mosfere. W imieniu uczestnikow dzig-
kuje opiekunom i sternikom, ktorzy
postarali sie, aby wyjazd byt bezpiecz-
ny. Moze do zobaczenia za rok? Ahoj!

Maciej Jaczewski
Mlodziezowa Grupa Wsparcia
w Zalobie

WSspaniaty wyjazd, su-
per atmosfera, niesa-
mowici ludzie

lipcu  Mlodziezowa  Grupa
Wsparcia w Zatobie miata kolej-
ng okazje, zeby sie spotkac.

Tym razem byliémy na tygodniowym
wyjezdzie na zagle. Po dotarciu do We-
gorzewa poznaliémy naszych sterni-
kéw: Tomka - gtéwnego kapitana, Po-
le i Fryte (Stawek). W kolejnych dniach

odwiedzilismy Sztynort, Gizycko, Ry-
dzewo, Labedzi Ostréw, Port Pieczarki
i Piekny Brzeg.

Na poczatku troche batam sie tego wy-
jazdu, poniewaz byt to méj pierwszy
rejs. W ciagu dnia plywalismy jachta-
mi, wieczorami siedzielismy wszyscy
razem najcze$ciej na jednym jachcie.
W czasie wyjazdu moglismy sie na-
uczy¢ sterowania jachtem. Mieliémy
réwniez chrzest zeglarski. Czas szybko
mijal na zabawach, grach w siatkéwke,
ogniskach oraz, co najwazniejsze w na-
szej grupie, na rozmowach o naszym
rodzenstwie. Kazda taka rozmowa to
nowe przezycie, poniewaz za kazdym
razem bardziej si¢ otwieramy i pozna-
jemy siebie. Uwazam, ze zblizylismy sie
do siebie jeszcze bardziej i juz jeste$my
prawdziwg, malg rodzinka.

Paulina Urbanek
Mlodziezowa Grupa Wsparcia
w Zalobie
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Zaproszenie na zlot dostalem pdt roku przed wyznaczonym terminem.
Zapewniono mnie, Ze miejsce jest dostosowane do potrzeb osob niepel-
nosprawnych, wiec z niecierpliwoscia czekalem na zakonczenie wakacji,
bo wtedy miata odby¢ si¢ impreza. W tamtym czasie Grudziadz stal sie dla

mnie stolica Polski.

zyciu poznajemy mndstwo osob.
Z jednymi utrzymujemy kontakt
i zawieramy przyjaznie, a o innych za-
pominamy po jakim$ czasie. Patryka

Mama Huberta, pani Lidia Dunajewska

Schultz poznalem dzieki Hospicjum.
Wspolne zainteresowania i pasje spra-
wily, ze nawigzaliémy $wietny kontakt
i czasem wspolnie organizujemy wy-

aktualnosc

jazdy. Tym razem bylo nieco inaczej.
Patryk jako zalozyciel MitsuManiakéw
czyli Klubu Mitsubishi, byt jednym
z organizatoréw zlotu fanéw tej marki.
Mnie réwniez nie moglo na nim za-
brakna¢.

W dniu wyjazdu 25 sierpnia humory
nam dopisywaly. Ja, moja siostra Ania,
szwagier Robert i mama byliémy goto-
wi na wyprawe. Jak sie pozniej okazato,
nasz samochéd nie byt gotowy. Po prze-
jechaniu ok. 60 km od domu odmoéwit
wspolpracy. Zmuszeni bylismy zawré-
ci¢. Rozczarowanie ogromne, bo mysle-
liémy, ze to spotkanie fanéw nas omi-
nie. Sytuacje uratowal oczywiscie
Patryk, organizujac nam bardzo szybko
transport. Przyjechal po nas jego znajo-
my autem Mitsubishi Pajero, udostep-
nionym na czas zlotu przez Mitsubishi
Motors Polska. Podréz w tak dobrym
towarzystwie i tak fajnym samochodem
mineta szybko i spokojnie. Na miejscu,
po zakwaterowaniu, poszli$my na spa-
cer, by przywitac si¢ ze wszystkimi oraz
zapozna¢ z terenem. Domek jak i okoli-
ca byly fantastyczne - lasy, ogromne je-
zioro, cicha plaza. Noc szybko zapadla,
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Kolejny udany wyjazd Huberta

a my musieliémy by¢ nastepnego dnia
wypoczeci, wiec wezesnie poszlismy
spac.

Atmosfera byta zna-

komita, ludzie zyczliwi
i chetni do pomocy, .
a do tego moc atrakcji. :

Nastepnego dnia okoto godz. 10 roz-
poczal sie przejazd aut przez miasto,
w ktérym réwniez braliémy udzial.
Iloé¢ aut byta zaskakujaco duza - przy-
jechato okoto stu aut i ekip z Polski i Eu-
ropy. Kazdy samochdd I$nil, przyciagat
uwage przechodniéw, do tego mnogos¢
i réznorodno$¢ modeli robily wrazenie.
Pech niestety nas nie opuszczal - det-
ka w moim wodzku miata dziure, ko-
lejne dwie kupione réwniez - jedna
wybuchla po przejechaniu kilkunastu
metréw, a druga miata dwie dziury.
Dopiero trzecia okazala sie sprawna.

Po walce 0 mojg mobilno$¢, przeniesli-
$my sie do Rodzinnego Parku Rozrywki
Mega Park. Tam byla moc atrakeji przez
kolejne dwa dni: Miasteczko Westerno-
we, lunapark, mini ZOO, Jurajski Park,
przejazdzki konne, a takze konkur-
sy wiedzy o Mitsubishi, konkurencje
zrecznosciowe, instruktaz udzielania
pierwszej pomocy, pokaz japonskich
sztuk walki, koncerty i wiele innych.
Waznym punktem programu byly li-
cytacje przedmiotéw na rzecz Fundacji
MitsuManiaki Dzieciom, ktéra wspie-
ra rodziny podopiecznych z hospicjow
w calej Polsce.

Mysle, ze to niecodzienne wydarzenie
zostanie nie tylko w naszej pamieci, ale
takze w pamieci kazdego uczestnika
zlotu. To jak, do zobaczenia za rok?

Hubert Dunajewski
Podopieczny WHD

Ogromne podziekowa-
nia kieruje do Patryka
Schultz oraz Fundaciji
MitsuManiaki Dzieciom
za zaproszenie, nocleg,
transport, organiza-
cje i swietnq impreze.
Mitsubishi Motor Polska
- za udostepnienie auta
i oczywiscie mojemu
ukochanemu War-
szawskiemu Hospicjum
dla Dzieci za wsparcie
finansowe, medyczne
oraz logistyczne.
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peten niespodzianek

Panig Julite Zielkiewicz poznalam dzi¢ki mojemu synowi Hubertowi. Ich
znajomos¢ zaczela sie przez Internet. Polaczyla ich pasja oraz zaintere-
sowania. Pani Julita i jej maz Tomasz zaprosili nas do swojego gospodar-
stwa agroturystycznego Wierzbowe Ranczo w Budach Michatowskich,
gdzie wspolnie z naszym wolontariuszem Piotrem Wéjcikiem spedzilismy

weekend.

Na miejsce dotarliémy w piatek wieczo-
rem. Na powitanie zorganizowano
ognisko, na ktérym poznalismy cze$¢
rodziny oraz przyjaciot panstwa Ziel-
kiewiczéw. Czas spedziliémy bardzo
milo, a zabawa trwala do péznego wie-
czora. Ranek powital mnie niespo-
dzianka. Po wspdlnym $niadaniu zosta-
tam zaproszona przez panig Julite do jej
SPA Porto Bello, w ktorym zapropono-
wano mi szereg zabiegéw. W koricu od-
poczetam i zapomniatam o codzien-
nych problemach. To byt pierwszy raz
od dluzszego czasu, kiedy zajetam sie
wylacznie sobg. Chiopcy w tym czasie
spedzali milo czas, ogladajac rézne mo-
dele samochodéw, od wspotczesnych
po zabytkowe. Kiedy dolaczylam do
nich, poszliémy do stajni, aby obejrze¢
konie. Dowiedziatam sie, ze wiekszo$¢
z nich zostata uratowana przed rzeznia.

Wyjazd na dtugo pozo-
. stanie w mojej pamieci. -

Wieczorem pojechaliémy do Grodziska
Mazowieckiego na hiszpanski wieczor,
aby obejrze¢ tance i skosztowa¢ hisz-
panskich potraw. Ostatniego dnia obej-
rzeliSmy rajdowy samochdd panstwa
Zielkiewiczéw, sprobowali$my urodzi-
nowego tortu ich siostrzenicy Aurelii
oraz obejrzeliémy pokaz jazdy konnej
w wykonaniu pani Julity. Tamtego dnia,
pierwszy raz w zyciu, mialam okazje
dosigé¢ wierzchowca.

Poznatam wielu wspaniatych ludzi
o wielkich sercach. Rodzinna atmosfera

sprawila, ze poczutam sie jak w domu.
Pobyt w Wierzbowym Ranczu dostar-
czyt mi wiele radosci, pozytywnych
emocji i nowych doswiadczen. Jestem
wdzieczna i jeszcze raz chcialabym ser-
decznie podziekowa¢ panstwu Julicie
i Tomkowi Zielkiewiczom, siostrze pa-
ni Julity Aldonie Kowalskiej i jej me¢zo-
wi Grzegorzowi oraz ich rodzicom za
tak cudownie spedzony czas, zaangazo-
wanie w przygotowanie naszego pobytu
oraz wszystkie niespodzianki.

Lidia Dunajewska
Matka Huberta, pacjenta WHD

Czy wiesz ze...

Hubert zostat honoro-
wym opiekunem ruma-
ka o imieniu Kaskada
ze stajni Wierzbowe
Ranczo.

i Hubert z mama




aktualnosci

fa2DOInEnie

najlepie] jur o PLEDU

PECJALISTYCZNE
ADANIA

THOw R

ar

nieuleczalnie chorymi
dziecmi

w ich wiasnych dor

b
9=7

dla Dirreci

Zaktad Kardio'lggii Perinat'alnei
i Wad Wrodzonych CMKP

0Od lewej siedza: prof. Wojciech Zgliczyriski, pref. R:[SI ‘.ﬁ

'giak'.-' stc

prof. Joanna Szymkiewicz-Dangel, Ireneusz Kali

W dniu 7 wrzes$nia 2017 r. zostal podpisany list intencyjny przez Centrum
Medyczne Ksztalcenia Podyplomowego (CMKP) i Fundacje Warszawskie
Hospicjum dla Dzieci. Obie strony zadeklarowaly che¢ wspolpracy w zakre-
sie medycznego ksztalcenia podyplomowego lekarzy, a takze innych os6b wy-
konujacych zawody majgce zastosowanie w ochronie zdrowia, w dziedzinie
prenatalnej diagnostyki ultrasonograficznej, kardiologii dzieciecej, genetyki

miedzynarodowa przez wymiane pra-
cownikéw, wymiane dydaktyczna, na-
ukowy i zawodowa, wspolne inicja-
tywy profilaktyczne, medyczne, dy-
daktyczne, naukowe i wdrozeniowe,
stuzace poprawie jakosci $wiadczen

oraz perinatalnej i pediatrycznej opieki paliatywne;j.

Celem wspolpracy jest rowniez po-
szerzenie zaplecza naukowo-dy-
daktycznego CMKP, a takze poprawa
jakosci $wiadczen zdrowotnych, szcze-
golnie w zakresie prenatalnych konsul-
tacji kardiologicznych, badan echokar-
diograficznych, konsultacji w zakresie
perinatalnej opieki paliatywnej oraz
konsultacji w zakresie genetyki klinicz-
nej - udzielanych przez Poradni¢ USG
Agatowa. Dzigki temu, po 11 latach
dziatania, Poradnia USG Agatowa, kto-
ra jest obecnie najwiekszym osrodkiem
referencyjnym kardiologii prenatalnej
w Polsce, stanie sie siedzibg Zaktadu
Naukowo-Dydaktycznego CMKP.

W ramach wzajemnej wspotpracy be-
dzie prowadzona dziatalno$¢ naukowa

i badawcza w dziedzinie nauk me-
dycznych i nauk o zdrowiu w opar-
ciu o Kkliniczne do$wiadczenie Poradni
USG Agatowa i Warszawskiego Hospi-
cjum dla Dzieci. Badania beda doty-
czyly kardiologii perinatalnej, genetyki
oraz perinatalnej i pediatrycznej opieki
paliatywnej, jak réwniez terapii plodu,
szczegOlnie w zakresie patologii kardio-
logicznych. Ponadto beda prowadzone
badania majace na celu zastosowanie
nowych metod diagnostycznych w roz-
poznawaniu zlozonych patologii u plo-
du, wdrazanie i udoskonalanie nowych
metod terapil wewnatrzmacicznej.

Pracownicy Zakladu beda szkoli¢ le-
karzy indywidualnie i grupowo. Zo-
stanie rowniez rozwinieta wspolpraca

zdrowotnych i dydaktyki medycznej,
w reprezentowanych specjalnosciach
i dziedzinach.

Jest to bardzo wazne wydarzenie dla
dalszego rozwoju kardiologii prenatal-
nej, ktére umozliwi dynamiczny rozwoj
tej pasjonujacej dziedziny kardiologii
dziecigce;j.

Jako kierownik nowo powolanego Za-
ktadu chciatabym podziekowaé prof.
Ryszardowi Gellertowi za powierzenie
mi zorganizowania Zakladu Kardio-
logii Perinatalnej i Wad Wrodzonych,
a wladzom Fundacji Warszawskie Ho-
spicjum dla Dzieci za zorganizowanie
Poradni USG Agatowa, unikalnego
miejsca pracy i nauki.

Prof. Joanna Szymkiewicz-Dangel



Wiara
przy nadziei

Z prof. Joanng Dangel i ks. Dariuszem Zajacem z Warszawskiego Hospi-
cjum dla Dzieci rozmawia Monika Odrobinska

Po porodzie kobieta jest zmeczona,
ale szczedliwa - przytula rézo-
wego bobaska, wsluchujac sie w jego
oddech. Urodzenie dziecka martwe-
go lub takiego, ktére ma niedlugo
umrzed, to porod bez nagrody. Jak do
niego przygotowac?

Prof. Joanna Szymkiewicz-Dangel:
Na stronie WHD mozna obejrze¢
film z udzialem rodzicéw dziewczyn-
ki, u ktorej rozpoznano nieuleczalng
chorobe - zesp6t Pataua. Film zostat
nakrecony juz po jej $mierci. Rodzi-
ce opowiadajg o drodze od momentu
rozpoznania do decyzji o urodzeniu
nieuleczalnie chorego dziecka. Wca-
le nie byta to natychmiastowa i jedno-
znaczna decyzja - rozwazali mozliwo$c
przerwania ciazy. Podkreslaja, ze wiel-
ka rol¢ odegral sposob przekazania im
informacji przez lekarza i wsparcie psy-
chologa. Mama méwi, Ze cigza nie byla
tak radosna, jak pierwsza ze zdrowym

dzieckiem, ale ze wszystkie problemy
zniknely w momencie, gdy przytulita
urodzong céreczke. Moze to jest naj-
lepsza odpowiedz? Z moich do$wiad-
czen wynika, ze jesli kobieta pragnie
urodzi¢ dziecko, to akceptuje je takim,
jakie ono jest. I daje mu tyle mitosci,
ile moze, do czasu porodu i bezposred-
nio po nim. Aby rodzinom umozliwi¢
przezycie tego trudnego okresu, zorga-
nizowali$my z mezem zespél perinatal-
nej opieki paliatywne;.

Ks. Dariusz Zajac: Do tego nigdy nie
da si¢ przygotowal. Zawsze jednak
podkreslam: cho¢ krétko, to mozecie
by¢ ojcem i matka. Czesto rodzice boja
sie zobaczy¢ chore dziecko, ktore moze
by¢ zdeformowane. Ale wystarczy, ze le-
karz pokazuje im raczke, a oni méwia:
»10 najpiekniejsze dziecko na $wiecie”
Takim rodzicom na pewno nie wol-
no moéwié: ,Jestescie mlodzi, bedzie-
cie jeszcze mieli dzieci” - bo oni chcieli
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i chcg tego dziecka, ktore wlasnie sie
narodzito. Chcg mu zmienia¢ pieluszki,
a nie moga. Wiec potrzebuja towarzy-
szenia w oczekiwaniu na dziecko oraz

modlitwy.

Czy w przypadkach ciezko chorego
dziecka mozna modli¢ si¢ o dobra
$mierc?

Ks. DZ: Tak, i o sily dla jego rodzi-
cow. Czasem tacy rodzice zarzucajg mi,
ze kaze im si¢ przygotowa¢ na $mier¢
dziecka, ze odbieram im nadzieje. A ja
wole odebra¢ im nadzieje¢, niz wiare. To
Bég powoluje do zycia i nim dysponu-
je. Poczatkowy bunt jest zrozumialy, ale
mobilizuje¢ wtedy rodzicéw, by tym bar-
dziej byli wéwczas z dzieckiem, zwlasz-
cza fizycznie: przytulali, glaskali, a jesli
si¢ nie da - to chociaz towarzyszyli mu
my$lami. By czulo ich obecnosc.

Czemu stuzy perinatalna opieka pa-
liatywna?

JSz-D: Hospicjum perinatalne
to nie miejsce, ale koncepcja ob-
jecia  caloSciowa opieka rodzin,

- !‘.’H-. ' r
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ktére dowiaduja sie, ze ich nienarodzo-
ne dziecko bedzie zy¢ krocej od nich.
Oczekuja one potwierdzenia diagno-
zy i rzetelnej informacji medyczne;j.
U plodéw mamy do czynienia z dwo-
ma rodzajami wad letalnych: ,ogra-
niczajacymi zycie, prowadzacymi do
przedwczesnej $mierci” - ktérym me-
dycyna nie potrafi pomoc, i ,ciezki-
mi nieodwracalnymi uposledzeniami
lub nieuleczalnymi chorobami zagra-
zajacymi zyciu’, wykrywanymi przed
24. tygodniem cigzy. Te dzieci moga
by¢ leczone, ale nie zawsze jest to cal-
kowita terapia. W tym czasie rodzice,
zgodnie z prawem, mogg podjaé de-
cyzje o przerwaniu cigzy. Wsparciem
przy podejmowaniu decyzji stuzy¢ mo-
ze psycholog z Warszawskiego Hospi-
cjum Perinatalnego. Wtedy tez rusza
akcja modlitewna - znajomi wysylajg
SMS-y z prosba o modlitwe, a w piatek,
podczas cotygodniowej Mszy Swietej
w Hospicjum, modlimy si¢ za wszyst-
kie polecone rodziny i dzieci.

Po diagnozie wyjasniam rodzicom
problem medyczny w sposéb dla nich
zrozumialy, a je§li mam jakiekolwiek
watpliwosci, konsultuje wyniki ba-
dan z innymi specjalistami. Z obec-
nym podczas rozmowy psychologiem
przedstawiamy rodzicom mozliwe sce-
nariusze i zasady postepowania. Ko-
bieta ci¢zarna zostaje skierowana do
poradni patologii ciazy, w ktorej pro-
wadzona jest opieka medyczna. Stan
plodu kontrolowany jest w Poradni
USG. Od pierwszego spotkania z psy-
chologiem rodzina ma caly czas z nim
kontakt. Jedli sobie tego zyczy, moze
réwniez uzyskac wsparcie kapelana ho-
spicjum.

Osobnym problemem jest tu kres
uporczywej terapii. Kiedy powinien
nastapic?

Ks. DZ: Powinien by¢ tam, gdzie jest
kres cierpienia dziecka. Bywa, ze le-
karze moéwig: ,Zostawcie’, ale rodzice
chcg walczy¢ dalej. Styszatem wyzna-
nie matki, ktéra, zobaczywszy, w jak
ciezkim stanie jest dziecko po wie-
lu operacjach, powiedziala: ,Oddaje-
my to dziecko Bogu”. Nie wiem, skad
wziela na to sile - bo trzeba jej do ta-
kiej decyzji. W przypadku choroby
letalnej dobrze jest przygotowaé ob-
rzedy religijne zgodnie z wyznaniem.
Od czego zaczaé?

Ks. DZ: Powtarzam rodzicom, by przy

narodzinach dziecka byta woda $wig-
cona. Ochrzci¢ moga rodzice, piele-
gniarka, lekarz, niekoniecznie ksiadz,
wypowiadajac formule: ,Stanistawie,
ja ciebie chrzczg¢ - w imie Ojca, i Syna,
iDucha $w. Amen”. Bywa, ze rodzice nie
zdaza ochrzci¢. W takiej sytuacji, jak
i w takiej, gdy dziecko urodzi si¢ mar-
twe, wazne jest pragnienie chrztu - na-
zywa sie to ,chrztem pragnienia”. Wte-
dy takze odbywa sie pochéwek w biatej
trumience i Msza Swieta w intencji ro-
dzicéw - bo to oni wéwczas najbardziej
potrzebuja modlitwy. Dziecko nie po-
trzebuje ofiary eucharystyczne;j.

Problem chordb letalnych dekretem
biskupa wroctawskiego zostal wlaczo-
ny do nauk przedmalzenskich. Czy
powinien to by¢ staly element tych
nauk?

Ks. DZ: Ludzie, zwlaszcza mlodzi,
na poczatku drogi malzenskiej, unikajg
tematu choréb i $mierci. A nalezy ich
przygotowal takze na taks ewentual-
nos¢. By¢ moze wowczas ojcowie nie
beda tak czesto dezerterowac?

Jestem zdania, by pokrétce ten te-
mat poruszaé — coraz wiecej jest bo-
wiem rodzin z chorymi dzie¢mi. Warto
wspomniec, jakie wowczas sg mozliwo-
$ci i procedury - by dziecko nie trafito
na $mietnik. Niestety, lekarze czasem
robig problemy z wydaniem ciafa czy
badaniami genetycznymi w celu usta-
lenia plci dziecka, co jest potrzebne do
wystawienia aktu zgonu. Domowy Ko-
$ciot przygotowal formularze - wska-
z6wKki, jak postepowaé w takiej sytuacji.

Dzieki diagnostyce
prenatalnej rocznie
ratujemy setki,
jesli nie tysigce
dzieci.

Wiele 0s6b pyta: po co kobiete wysta-
wiaé na tak potworny bél, jak rodze-
nie chorego, martwego lub majacego
zaraz umrze¢ dziecka. Jak ich przeko-
nac?

JSZ-D: Wiadomo$¢ o cigzko chorym
dziecku spada na rodzicow znienac-
ka, s3 w szoku. Sposéb przekazania

informacji, pokazania mozliwoéci le-
czenia chorego dziecka lub zasad
wsparcia calosciowego w przypadkach
dzieci nieuleczalnie chorych otwiera
im mozliwo$¢ podjecia $wiadomej de-
cyzji. Szacunek dla zycia - to jest credo
naszego dziatania. Decyzja jednak na-
lezy do rodzicéw, do niczego nie nama-
wiamy.

Ks. DZ: Matka, czy rodzi zdrowe, czy
chore dziecko, tak samo jest matka. Po-
winna da¢ sobie na to szanse. Takze
przezycie zatoby po tym, jak uczynito
si¢ dla dziecka wszystko, co mozliwe,
jest pelniejsze, bez wyrzutéw sumie-
nia. Rodzina, znajomi rodzicow cho-
rego nienarodzonego dziecka czasem
namawiajg na aborcje. A rodzice odpo-
wiadaja: ,,Skoro Bég dat mi to dziecko,
dlaczego mam je odrzuci¢? Bég dat du-
sz¢, ja cialo. Nie moge wybiera¢, ktore
zycie przyjm¢”. W nim Bog juz zdazyt
zamieszkac.

Niektorzy chcieliby zakaza¢ badan
prenatalnych - czym by sie to mogto
skonczy¢?

Ks. DZ: Kosciél dopuszcza badania
prenatalne. Niektdrzy uwazaja, ze mo-
ga one prowadzi¢ do aborji. Jesli kto$
chce tej aborgji, to i tak ja wykona.

JSZ-D: O zakazie badan prenatalnych
mowig ci, ktérzy nie wiedzg, na czym
one polegaja i nie zdaja sobie sprawy,
ze czgsto badania te umozliwiajg ura-
towanie $miertelnie chorych dzieci.
W ubiegtym tygodniu w poradni bada-
tam kobiete w 25. tygodniu ciazy, u kté-
rej dziecka bylo krytyczne zwezenie za-
stawki aorty z uogélnionym obrzekiem.
Wraz z zespolem w Szpitalu Bielanskim
poszerzylismy u ptodu zastawke aortal-
na. Po tygodniu dziecko bylo juz bez
obrzeku, a komora pracowata zdecydo-
wanie lepiej.

Gdyby$my o tym nie wiedzieli, do-
szloby prawdopodobnie do $mier-
ci plodu, a dodatkowo moglyby by¢
ciezkie powiklania u matki. Mozna
powiedzie¢, ze uratowaliémy dwa zy-
cia: matki i dziecka. Dzigki diagnosty-
ce prenatalnej rocznie ratujemy set-
ki, jesli nie tysigce dzieci, wigc nalezy
ja rozwijaé, biorac zawsze pod uwa-
ge dobro dziecka. Skoro dziecko moz-
na operowac jeszcze w fonie matki, to
znaczy, ze rozwija si¢ tam czlowiek.



Dlaczego zwolennikom aborcji tak
trudno to zrozumiec?

Ks. DZ: Niestety, najczesciej do
aborcji matki namawiaja lekarze,
znajomi i rodzice rodzicéw cho-
rego dziecka w fonie. W szpita-
lach na urodzenie decyduje si¢ za-
ledwie co trzecia kobieta. W WHD
- 80 proc. Rodzice, ktorzy usuneli
cigze, swojemu proboszczowi mowia,
ze poronili, by zgodzit si¢ na pogrzeb.

Dziadek jednego z naszych nienaro-
dzonych pacjentéw WHD, gdy dowie-
dzial sie o chorobie dziecka, przestat
pi¢. Moze w jego intencji? Przez jaki$
czas wazyly si¢ losy dziecka. Rodzice
zdecydowali sie urodzi¢. Inna mama,
ktéra powiedziala, ze dopoki bije ser-
ce chorego dziecka, bedzie je nosic i je
urodzi; cho¢ niewierzgca, poszia do ka-
plicy pomodli¢ sie w jego intencji. Nie
bez znaczenia jest, ze miala przy sobie
wielu bliskich: meza, rodzicéw, przyja-
ciétki. Oni podtrzymywali ja na duchu,
a ona swoja decyzja wyzwolita w in-
nych dobro.

Przy naszym hospicjum dziata grupa
wsparcia dla rodzicow w Zalobie - po-
wtarzaja sie w niej glosy zalu do lekarzy,
ze nie pokazywali alternatywy dla abor-
cji. Profesor Joanna Dangel zawsze mo-
wi i o problemach oraz powiktaniach,
i o tym, ze po urodzeniu rodzice moga
korzystac¢ z opieki lekarzy, pielegniarek
czy psychologéw w domu.

Na drugim biegunie aborcji jest eutana-
zja. Z Holandii emeryci uciekaja z oba-
wy, ze rodzina u$mierci ich bez ich zgo-
dy. Zwolennicy aborcji przyczyniaja sie
do u$miercenia cztowieczenstwa i su-
mienia. Ci, ktérzy namawiaja do abor-
cji rodzicéw chorego dziecka, czynia to
czgsto z bezsilnosci — nie wiedzg, jak
pomoc. Takie miejsca jak WHD maja
pomdc w uswiadamianiu calego spek-
trum zaistnialej sytuacji.

Przedruk wywiadu z tygodnika ,,Idzie-
my”z 9 lipca 2017

Prof. Joanna Szymkiewicz-Dangel w Poradni USG Agatowa

Prof. Joanna Szymkiewicz-Dangel
(1955) - pediatra i kardiolog, wice-
prezes Stowarzyszenia na Rzecz Roz-
woju Kardiologii Prenatalnej. Pracuje
w Fundacji Warszawskie Hospicjum
dla Dzieci (w ramach ktérego zorga-
nizowala poradni¢ USG). Wraz z me-
zem Tomaszem Danglem zainicjowala
polski model perinatalnej opieki palia-
tywnej bedacy polaczeniem diagno-
styki prenatalnej i hospicjum domo-
wego dla dzieci.

Ks. Dariusz Zajac (1979) - kapelan
Warszawskiego Hospicjum dla Dzie-
ci od 2015 r. Wezesniej uczyl religii
i pelnit postuge na Syberii w Surgucie
i Nowosybirsku oraz byt kapelanem
w Szpitalu neurologiczno-psychia-
trycznym w Zagorzu.

TYGODNIK

idziem
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Trwaja prace budowlano-wykonczeniowe w Osrodku Szkoleniowym Fun-
dacji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci. Patronem Osrodka jest $p. Ta-
deusz Dabrowski, ktorego ostatnia wola bylo przekazanie darowizny na

ten cel.

sierpniu br. na wniosek Zarzadu,
Rada Fundacji WHD przyzna-
fa kolejng pule $rodkéw finansowych,
dzigki ktérym jest mozliwe kontynu-
owanie prac budowlanych oraz rozpo-
czecie instalacji wyposazenia O$rodka.

Na budowie praca wre

Do chwili obecnej zostaly wykonane
najtrudniejsze i najbardziej kosztowne
prace. Podczas przygotowywania tego
numeru kwartalnika, rozpoczeta sie
instalacja szklano-aluminiowej fasady
w nowo wybudowanej czesci budynku,
w gléwnej sali wyktadowej.

Stan zaawansowania inwestycji Zarzad
Fundacji ocenia na 90% w przypadku
starego budynku i 70% dla nowo wybu-
dowanych pomieszczen. Gdy budowa
zostanie ukonczona, na famach nasze-
go kwartalnika przedstawimy relacje
z otwarcia oérodka i pokazemy zdjecia
z pierwszych zaje¢ dydaktycznych.

Wojciech Marciniak
Fundacja WHD

Czy wiesz ze...

W Osrodku Szkolenio-
wym beda prowadzone
kursy dla lekarzy

w ramach wspétpracy
Fundacji WHD z CMKP.




,,Bercika”

W dniu 29 lipca 2017 r. w Markach odbyl sie¢ XI Memorial Huberta ,,Ber-
cika” Manteuffla. Dzigki uprzejmosci pani Grazyny Manteuffel, Fundacja
Warszawskie Hospicjum dla Dzieci kolejny raz uczestniczyla w tym wyjat-

kowym wydarzeniu.

Memoriale ,Bercika®  dowie-

dzialem si¢ od mojej kocha-
nej zonki, ktéra pracuje w Fundacji
Warszawskie Hospicjum dla Dzieci.
Postanowitem sprobowaé swoich sit
w wyscigu, poniewaz idea Memoria-
tu jest bardzo szlachetna. Dodatko-
wym bodzcem do startu byla mozli-
wos¢ reprezentowania Fundacji WHD
i promowania jej dzialalnoéci. Im
wiecej os6b bedzie wiedzialo o istnie-
niu tej instytucji, tym wigcej mozli-
wosci, by pomdc jej podopiecznym.

Po zarejestrowaniu sie, otrzymalem
koszulke z charakterystycznym logo
Fundacji. Poznalem réwniez wielu
wolontariuszy, ktérzy udzielali infor-
macji na temat dzialalnosci WHD
oraz rozdawali kwartalniki Hospicjum.
Nieublaganie zblizal si¢ czas startu,
a ja z coraz wiekszym niepokojem ob-
serwowalem duze grupy zawodnikéow
w firmowych strojach i ich profesjonal-

ne rowery. Moja stara 20-letnia kola-
rzéwka wygladata troche zalo$nie przy
takim sprzecie, ale pomy¢latem - moze
mnie nie rozjada.

W koncu nadszedt moment startu.
Chwila ulgi, wszyscy pognali jak charty,

Zawodnicy na starcie

wydarzenia

a ja mogtem spokojnie jecha¢ w swoim
tempie. Po pierwszych kilometrach po-
my$latam, Ze to nic takiego - w koncu
to tylko 17 km jazdy, wiec spokojnie
dojade do mety. Tuz za miastem wije-
chalismy do lasu i sie zaczelo: pod gor-
ke i z gorki, znowu pod gorke i zjazd
po piasku, a potem w bloto i rower
na plecy, pod gorke i przepas¢, zakret
i kolejne kilometry z rowerem na ple-
cach. Myslalem - po co bralem rower,
bez niego byloby znacznie Ilatwiej.

2
(9}
Uy
-
=
20
=
T
3
i)
O
o




Informator Fundacji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci nr 3 (81) Wrzesier 2017 r.

Wolontariusze przed stoiskiem WHD, od lewej: Paula Libera, Teresa Szymczyk,
Martyna Piskorz i Monika Palmer oraz Zbigniew Kowaldwka

Mialem nadzieje, ze nie bed¢ musiat
pokonywac wptaw rzeki, bo nie datbym
rady. Nagle na trasie pojawila si¢ pola-
na, a na niej grupa oséb dopingujacych
zawodnikow. Pomyslalem, ze to tez dla
mnie, wigc wyprostowalem si¢ i wy-
piatem dumnie pier§ w koszulce Fun-
dacji. W wyscigu bylem jedyna osoba
bez roweru terenowego i tym wzbudzi-
tem na trasie sensacje oraz wsparcie ki-
bicow. Chyba tylko dzieki temu udato
mi sie szczesliwie dotrze¢ do mety wraz
z rowerem. Na mecie powitalo mnie

Ruszyli....

dobrze juz znane grono wolontariuszy
Fundacji WHD. Dostatem medal i zro-
biliémy sobie pamiatkowe zdjecia. Nie-
zapomniane wrazenia oraz atmosfera
imprezy sprawity, ze w przysztym roku
pojawig¢ sie na Memoriale propagowac
idee Fundacji oraz poprawi¢ swoj wy-
nik w wyscigu.

Zbigniew
Kowalowka

Memoriat ,,Bercika” to
impreza sportowa inna
niz wszystkie.

Memorialowi »Bercika” od lat to-
warzyszy szczegélna atmosfera.
Organizatorzy zadbali o najdrobniejsze
detale, aby jeszcze bardziej uswietni¢
przebieg wyscigéw. Milosnicy MTB
chetnie przyjmowali materialy infor-
macyjne, dotyczace dzialalnosci nasze-
go Hospicjum. Zaréwno zawodnicy -
jak i osoby, ktdre przyszly im kibicowaé
- wykazali duze zainteresowanie oraz
otwarto$¢ na temat pomocy nieuleczal-
nie chorym dzieciom i ich rodzinom.
Z ogromna wdzigcznoscia przyjetySmy
wszystkie mite stowa przy stoisku Fun-
dacji, ktére zostaly skierowane pod ad-
resem pediatrycznej opieki paliatywnej.

Karolina Kozlowska
i Paula Libera,
wolontariuszki WHD



: Wolontariusze,

- niezaleznie od wieku,
powinni trzymac sie
razem.

estem z wlasnej woli i potrzeby serca,
]jak sama siebie okreslam, wolonta-
riuszem awaryjnym. Mimo ze aktual-
nie nie uczestnicz¢ aktywnie w dziata-
niach Hospicjum, $ledze wydarzenia,
kibicuje i kiedy tylko nadarza si¢ okazja
oraz dysponuje czasem, mobilizuje sie
do dziatania. Ostatnio dyzurowalam
na stoisku Fundacji w Markach pod-
czas Memorialu ,,Bercika’, rozdajac
ulotki i rozmawiajac z uczestnikami
wyscigu i ich rodzinami. Najczedciej
przyjmowano nasz3 prace Zze Zrozu-
mieniem. Podzielili$my sie wiedzg i do-
$wiadczeniem z osobami z innych sto-
isk. W zamian, w ramach solidarnosci,
dokarmiano nas owocami.

Podobata mi si¢ aktywno$¢ wolontariu-
szek z gimnazjum, zaangazowanie Kry-
si Kowaléwki i jej meza Zbyszka (za-
wodnik Memoriatu ,,Bercika”), ktorzy
przerwali urlop, by zasili¢ stoisko swoja
obecnoscig i uczestnictwem. Ciesze sie
ze moglam pozna¢ Karoline Kozlowska

Reprezentant WHD Marian Scibor

(wolontariuszka WHD) i Ele Tokarska
(pracownik WHD).

Pojawita si¢ dodatkowa refleksja,
ze wolontariusze niezaleznie od wie-
ku, powinni si¢ integrowac i wspierac.
Temu sprzyjaja wspolne wyjazdy, takze
wypoczynkowe. Z sentymentem wspo-
minam wycieczke zorganizowang przez
kapelana Hospicjum, ksiedza Darka,
na ktérej moglismy sie blizej poznac¢
i podzieli¢ doswiadczeniem nie tylko
z pracy w Hospicjum, ale i osobistym.

Teresa Szymczyk, wolontariuszka
WHD

Od lewej: pani Grazyna Manteuffel (mama Bercika), Elzbieta Tokarska (WHD)
i Karolina Koztowska (wolontariuszka)

Bardzo sie cieszymy,

ze mogtysmy byc
- cztonkami ekipy wolon-
- tariuszy i na pewno nie
byt to nasz ostatni raz. :

Memorial »Bercika® byl pierw-
szg impreza, w ktorej bralysmy
udzial jako wolontariuszki WHD.
Na poczatku czuty$my si¢ troche nie-
pewnie, ale szybko okazalo sie, ze nie
byto sie czego baé. Rozdawaty$my ma-
terialy informacyjne i opowiadaty$my
o pracy Hospicjum. Staralysmy sie
moéwié w taki sposob, zeby nie zajmu-
jac duzo czasu rozméwcom, przyblizy¢
im na czym polega praca Hospicjum
i u$wiadomi¢, jak jest ona wazna dla
chorych dzieci i ich rodzin. Spotka-
ty$my si¢ z bardzo milymi reakcjami.
Praktycznie nie bylo nikogo, kto od-
mowitby wziecia naszego kwartalnika.
Mamy nadzieje, ze Hospicjum zosta-
nie na dluzej w pamiegci przynajmniej
czgéci 0s6b, z ktérymi rozmawialy$my
i ze przelozy sie to na realne wsparcie.

Martyna Piskorz

i Monika Palmer,
gimnazjalistki,
wolontarijuszki WHD
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Opieka paliatywna w pediatrii

Kurs doskonalacy dla lekarzy w ramach ksztatcenia ustawicznego
www.hospicjum.waw.pl/kurs-dla-lekarz
\_ picj p y )

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

Agatowa e-mail: poradniaUSG@usgecho4d.pl

'ln-

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

(" Jesli otrzymaliscie niepomysing diagnoze
dotyczacq waszego nienarodzonego dziecka

MOZEMY WAM POMOC

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

Aby umowic sie na konsultacje prosimy o kontakt

pod numerem tel.: 509 797 324
\_ lube-mal: psycholog@hospicjum.waw.pl

r

P 4 \\.\ -
USMIECH MALCHA

Poradnia stomatologiczna / \ dla dzieci

i

Fundacja
Warszawskie
Hospicjum dla Dzieci

ORGANIZACJA POZYTKU
PUBLICZNEGO

zdrowo,
bezpiecznie

i bezbolesnie

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

é )

Warszawskie Hospicjum Perinatalne pomaga rodzinom, u kté-
rych nienarodzonego dziecka wykryto wade zagrazajaca jego
zyciu. Rodzice moga skorzystac z konsultacji psychologicznej
oraz grupy wsparcia w zalobie.

Wiecej informacji znajduje sie na stronie:

\ www.perinatalne.pl

Kontakt:

ul. Agatowa 10, 03-680 Warszawa
tel: 22678 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
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