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Zawsze, ilekro¢ usmiechasz sie do swojego brata
i wyciggasz do niego rece,

jest Boze Narodzenie.
Zawsze, kiedy milkniesz, aby wystuchac,
jest Boze Narodzenie... +
. .
Matka Tg[esa z Kalkuty
+

Mitosci, zyczliwosci, pokoju w duszy i wokdt,
dostrzegania matych cudéw codziennych

i radowania sie z kazdej darowanej chwili -
na Swieta Bozego Narodzenia

i na caty Nowy Rok 2025

2yczy zespot
Fundacji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci.



od redakgji

Nowy Rok wedtug Monty Pythona

Ostatni kwartal roku dla hospicjum
jest czasem bardzo szczeg6lnym.

Po pierwsze, to wlasnie w tym okresie przypada listopadowe Swieto
Zmarlych, ktore przywoluje wspomnienia i sklania do refleksji nad
kruchoscig zycia, ale i wartoscig kazdej chwili. Dla naszej fundacji
$wieto to oznacza takze niezwykle wazne spotkanie calfej naszej wspol-
noty hospicyjnej - tradycyjna msz¢ w intencji zmarlych pacjentéw i ich
rodzin. Krotka relacje z tego wydarzenia publikujemy w tym numerze.

Po drugie - Boze Narodzenie. Swieta, ktdre nie bez kozery zwie sie ro-
dzinnymi, bo przeciez u ich samego zrédta znajduje si¢ rodzina, a ta,
ktora w wigilijny wieczér gromadzi si¢ przy stole, moze w tym nie-
zwyklym czasie podarowaé sobie najcenniejszy z wszystkich prezen-
tow — czas. My za$ dobrze wiemy, ze u podopiecznych hospicjum czas
jest cenny w dwojnasob, bo przeciez. .. ,,Spieszmy si¢ kocha¢ ludzi, tak
szybko odchodzg”.

Po trzecie, wlasnie konczy sie rok, ktory dla Warszawskiego Hospi-
cjum dla Dzieci jest wyjatkowy. Minelo trzydziesci lat od przyjecia pod
naszg opieke pierwszego pacjenta. Zatem dla nas konczy si¢ nie tylko
rok 2024. Konczy si¢ pewien etap - trzy dekady wytezonej pracy, ucze-
nia sie, formowania zespolu, budowania standardu opieki... Trudno
o tym czasie mysle¢ w oderwaniu od cztowieka, ktory nasze hospicjum
stworzyl - doktora Tomasza Dangla. Dlatego znajda Pafistwo w tym
numerze artykul poswiecony temu niezwyktemu lekarzowi, liderowi,
wizjonerowi. Pokusili$my si¢ tez o krétkie podsumowanie tych 30 lat,
ukazujac kamienie milowe, ktore naznaczyly te nasza droge.

Przewracamy karte. Wkraczamy w nowy rok, nowy etap. W $wiecie,
ktory jest coraz mniej bezpieczny. W rzeczywistoéci, ktéra zmienia
sie w ogromnym tempie, przez co stawia przed nami wiele nowych
wyzwan - technologicznych, spolecznych, etycznych... Moze teraz,
w ten szczegolny czas, nim na niebie zablysnie symboliczna pierwsza
gwiazdka, warto zatrzymac¢ si¢ na chwile, uciszy¢ szum informacyjny
i emocjonalny. I zda¢ sobie sprawe, ze w tym $wiecie-kalejdoskopie sg
na szczescie elementy, ktdre pozostajg niezmienne - mitos¢, przyjazn,
zyczliwos¢... Nasza hospicyjna wspdélnota doswiadcza ich na co dzien
- takze od Panstwa, za co jeste$my niezmiernie wdzieczni.

Kto$ powie: to tylko jedna strona medalu, jest tez ta druga, mniej piek-
na. Co z nienawiécia, niechecia, ztosliwoscia? Coz, sa. Tylko po co sie
skupia¢ wlasnie na nich? Lepiej i$¢ za radg Monty Pythona: patrzmy
na zycie od jasnej strony. I tego wlasnie Panstwu zyczymy - nie tylko
od $wieta.

Beata Biaty,
redaktor naczelna
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Czy bywa trudno? Oczywiscie! Jedno jest pewne: kiedy doswiadczasz czego$
takiego, juz nigdy nie bedziesz taki sam, nie patrzysz na pewne sprawy jak
wczesniej, uczysz sie pokory, jestes skltonny do najwiekszych poswiecen,
chcesz da¢ swojemu dziecku tyle, ile mozesz.

Maty wielki cud - tak z mezem nazy-
wamy naszag malutkg, ukochana
coreczke Lilianke, ktora przyszla na
$wiat 8 maja 2024 roku. Dlaczego maty?
To oczywiste, kiedy rodzi sie tak fili-
granowy czlowiek, bo cho¢ donoszony
do konca ciazy, jest tak naprawde wcze-
$niakiem. Dlaczego wielki? Bo cho¢ jest
tak malq istotg, ma ogromna sife walki,
jest dzieckiem, ktére moglo nie byc,
a jednak wcigz jest z nami.

Bedac na wezesnym etapie cigzy czy
tez ja planujac, zawsze bierzesz pod
uwage ryzyko, dobre i zte scenariusze,
ale robisz to podswiadomie. Kazdy
rodzic pragnie zdrowego dziecka, ktére
ukocha nad zycie i bedzie mogt przezy-
wa¢ z nim swoje najpiekniejsze, dlugie
lata, patrzac jak sie rozwija, jak stawia
pierwsze kroki, jak i te, ktére pdiniej
podejmie jako juz dorosty czlowiek
w swoim zyciu. Nagle jednak spada
na ciebie bolesny i nieprzewidziany
»Wyrok”.

Zyjesz w zawieszeniu

Wiasnie taki otrzymalismy wraz
zmezem w lutym 2024r. okolo 27. tygo-
dnia ciazy, kiedy dowiedzieli$my sie, ze

Lilusia

nasza wymarzona coreczka jest obcig-
zona wadg letalng, cierpi na zespot
Edwardsa, ktéry nie daje w zasadzie
zadnych pozytywnych rokowan i naj-
prawdopodobniej nie bedziemy mogli
jej pozna¢ lub za chwile bedziemy
musieli sie z nig pozegnal. Po takiej
informacji, juz do zakonczenia cigzy
czlowiek zyje w wielkim zawieszeniu.




Bo chociaz znasz juz prawde, nadal jez-
dzisz na wizyty lekarskie, monitorujesz
cigze pod okiem lekarza prowadzg-
cego i co najwazniejsze, sprawdzasz,
czy nadal bije serduszko Twojego
dziecka. W oczekiwaniu na rozwigza-
nie slyszeliémy wiele alternatywnych
scenariuszy, ktore jeszcze moga nas
spotka¢, chocby takich, ze coreczka
moze odej$¢ do 32. tygodnia, jesli sie
urodzi, to umrze w okresie okotopo-
rodowym, a jesli przezyje ten czas, to
umrze krétko po nim lub by¢ moze (bo
tego nikt nie wie) spedzi troche wiecej
czasu z nami tu, na $wiecie.

Po takiej diagnozie $wiat i wszystkie
cudowne plany rodzicéw rozsypuja sie
na kawatki, ktore probujesz z uptywem
czasu troche posktadaé i doda¢ sobie
sity, bo musisz by¢ silny i przygoto-
wany na dwa rozne scenariusze. Dla-
czego dwa? Bo cho¢ medycyna méwi
jedno i nie daje zadnej nadziei, méwiac
0 przygotowaniu ci¢ na najgorsze, zycie
pokazuje, ze nie kazdy przypadek jest
taki sam, o czym mogli$my sie przeko-
na¢, my rodzice 5-miesiecznej obecnie
Lilianki, najwspanialszej malej dziew-
czynki, ktora kazdego dnia dzielnie
walczy o nasz nastepny wspolny dzien.

Niezwykle trudno jest mierzy¢ sie
z takg diagnoza w zaawansowanej juz
cigzy, szczegdlnie kiedy jej pierwsza
potowa nie wskazywala na zadne nie-
prawidlowosci u dziecka. Regularne
wizyty, dobra przezierno$¢, widoczna
ko$¢ nosowa, zadnych probleméw
z ci$nieniem, prawidlowy rytm serca
- to wszystko dawalo nadzieje na
narodziny zdrowego dziecka. Na
styczniowej wizycie padlo jednak
hasto ,pepowina dwunaczyniowa”.
Na poczatku nie wywolalo niepokoju,
zdarza si¢ to u wielu kobiet i nie musi
oznacza¢ probleméw. Troska i nuta
niepewnosci naszego lekarza prowa-
dzacego doprowadzila nas jednak do
poradni USG Agatowa na badanie echa
serca plodu.

Musisz zy¢ dalej

To tam toczyly si¢ nasze dalsze losy, bo
za sprawg jednego badania odwrécito
si¢ wszystko. Serduszko nie wygladato
dobrze, nasze dziecko w obrazie USG
bylo sporo mniejsze, niz powinno
by¢ w danym tygodniu cigzy, dia-
gnoza jeszcze nie padla, ale niepokdj,
ktory zostat wtedy zasiany w naszych

sercach i glowach, stal sie nieodigcz-
nym elementem kazdej wizyty. Potem
byta amniopunkcja, czyli inwazyjne
badanie genetyczne, ktore szybko
potwierdzito, ze markery widoczne na
USG nie sg przypadkowe i zwigzane sg
z wadg letalna, trisomia 18, zespolem
Edwardsa.

Wszystko dzialo sie bardzo szybko,
badanie za badaniem, wizyty, ciagle
dojazdy do Warszawy. Nigdy nie prze-
szlo nam przez myél, ze co§ moze
by¢ nie tak. Czasami czlowiek prze-
czuwa, ze co$ jest nie porzadku, jednak

w przypadku naszej planowanej,
wymarzonej coreczki bylismy przeko-
nani o szczesliwym rozwiazaniu.

W pewnym momencie wiele o0séb
mowito nam: ,Gdybyscie wiedzieli
wezesniej, mielibyscie wiecej czasu na
przygotowanie sie”, czyli na oswojenie
si¢ z sytuacjg i zaakceptowanie dia-
gnozy. Jako matka, nigdy tak tego nie
odbieratam. Wrecz przeciwnie, pierw-
sza polowe cigzy traktowatam ja jako
wielki dar, w poczuciu niewinnej ,,nor-
malnoéci” i spokoju. Ta druga polowa,
cho¢ bardzo trudna i na poczatku
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Lila gotowa do Swiatecznej sesji zdjeciowej
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Na rekach u mamy czuje sie bezpiecznie

niesamowicie bolesna, z uplywem
czasu, az do terminu porodu, przy-
niosta wiele refleksji, rozméw i prob
akceptacji naszej sytuacji

Nie mam jednak na mysli czystej
akceptacji, pogodzenia si¢ z tym, co nas
spotkalo. Wiem, ze nalezalo to przy-
ja¢, jednak nie da si¢ pogodzi¢ z takim
losem. Z biegiem czasu kazdy dzien po
otrzymaniu diagnozy stawal sie coraz
dotkliwszy. Ale po prostu musisz zy¢
dalej, bo przeciez $wiat si¢ nie zatrzy-
mal, maz musi wréci¢ do pracy, bliscy
nie mogg stale by¢ przy tobie, zeby$ nie

plakala. Po prostu trzeba nauczy¢ sie
tej nowej, smutnej codziennosci.

Nie baj sie hospicjum

Kazdy dzien z naszym malym cudem
jest zaréwno wielkim szczesciem, jak
i wpisang w codzienno$¢ ciagly nie-
pewnoscia, co moze si¢ wydarzy¢
i czego musimy by¢ $wiadomi. W obli-
czu wielkiej mitosci opieka nad naszg
chora Lilianka nie odbiega w wielu
kwestiach od czynnosci zwigzanych
z czynnosciami wykonywanymi przy
zdrowym dziecku. Kazdy, cho¢ naj-
mniejszy postep, ktéry robi Lila,

nowe zachowania, u$émiechy, grymasy
i gesty to najwicksze wynagrodzenie
trudniejszych chwil. Dla niej chcesz
by¢ najlepsza wersja siebie, oddawac
wszystko - ogromna, bezwarunkowg
milo§¢, cieplo, troske, zapewnié jej
spokdj, stabilizacje, a przede wszyst-
kim najlepsza opieke.

Aby czu¢ si¢ w pelni ,zaopiekowa-
nymi” w tym wielkim zagubieniu
i przytloczeniu nowa sytuacja, wraz
z Liliankg oddalismy si¢ pod skrzydla
Warszawskiego Hospicjum dla Dzieci.
O hospicjum styszeliémy, bedac jesz-
cze na etapie cigzy - bylo to zawarte
w drugim scenariuszu naszego przy-
szlego zycia. Decydujacy byl sam
pordd i to, czy Lilianka wrdci z nami
do domu. Musieli$my sie wiele nauczy¢
- przede wszystkim, jak zakfada¢
sonde dojelitowa, aby mdc karmi¢ Lile
i podawac jej wszystkie najpotrzebniej-
sze lekarstwa. Z wielkim wzruszeniem
wracamy do tamtych chwil i dzieku-
jemy, ze po o$miu dniach w szpitalu
moglismy zabra¢ ja do swojego domu,
ukocha¢ najszczerzej i najbardziej jak
tylko mozemy.

Z pomoca hospicjum domowego kaz-
dego dnia walczymy o komfort zycia
naszej coreczki. Cho¢ jeste$my czesto
zmeczeni, strudzeni i przygnebieni
calg sytuacjg i losem, ktéry nas spo-
tkal, staramy sie czerpaé z kazdego
dnia tyle, ile mozemy. To réwniez
wielka zastuga hospicjum, ich wspie-
rajagcego podejécia, naszych bliskich,
ciepla i stow dobrych oséb, a co wiecej
ich wielkiej, gorliwej modlitwy za nas
inaszg corke.

Na poczatku stowo hospicjum w ustach
lekarzy i psychologa brzmiato dla nas
bardzo przygnebiajaco. Do tej pory
zawsze dla nas krylo sie za nim cierpie-
nie, bol i $mier¢. Jednak juz od pierw-
szej wizyty okazalo sie, Ze jest zupelnie
inaczej. Lekarze, pielegniarki, wolon-
tariusze, psycholog, kapelan hospi-
cyjny - to osoby o wielkim sercu, ktére
niosa pomoc, odwiedzajac Lilianke,
dostarczajac jej potrzebne rzeczy,
udzielajac nam rad, wspierajac nas cie-
plym stowem i zrozumieniem.

Od 1 czerwca 2024r. Lilianka wymaga
podlaczenia do koncentratora tlenu
(dostarczylo go nam hospicjum) ze
wzgledu na nasilajace sie bezdechy,



ktdre pojawily sie na wczesnym etapie
jej zycia. 1 czerwca jest rowniez dla
nas datg przelomows. Nasz malu-
szek, mimo glebokiej, kilkuminutowej
utraty oddechu, wrocil do nas i jest
znami az do dzis.

To réwniez swego rodzaju maty wielki
cud, ktory jeszcze bardziej utwier-
dzit nas w przekonaniu, ze chore
dzieci majg niesamowita wole walki
i pokazujg nam wigcej niz to, co mowi
medycyna.

Uczysz sie pokory

Najtrudniejszg rzecza w tej calej sytu-
acji s3 wspomnienia i uczucie nieprze-
mijajacej pustki. Za kazdym razem
odpychasz od siebie mysli zwig-
zane z tym, co moze si¢ sta¢, wracaja
wspomnienia i leki zwigzane z ciaza,
a dodatkowo musisz by¢ $wiadom,
ze nie zatrzymasz swojego dziecka
przy sobie. Zadna opieka, leki, kura-
cja, rehabilitacja nie sprawi, ze twoje
ukochane dziecko zostanie z tobg na
dtuzej. Trzeba wykona¢ bardzo trudng
prace nad soba, aby moc przejs¢ do
codziennej normalnosci, rutyny, nie
myslac o tym, co nadejdzie.

Czasami jednak, a w zasadzie bardzo
czesto, siadasz po prostu w fotelu,
dajesz upust emocjom, bo do twojej
glowy wracajg niespetnione marzenia,
plany, ktérych nigdy nie realizujesz ze
swoim dzieckiem, retrospekcje wizyt
lekarskich w cigzy, uslyszane bole-
sne, niedajace nadziei stowa, ktére az
odbierajg Ci oddech.

Po cichu jednak liczymy na to, ze los
kiedys si¢ odwrdci. A moze nasza mata

Najpiekniejszy uSmiech sSwiata

Maminy pocatunek

Lilianka kiedy$ zaopiekuje si¢ nami
tam z gory? Los zadecydowal za nas
i nie mamy na to wplywu. Zawsze
przypomina nam si¢ pdzniejsza roz-
mowa z genetykiem, ktéry opisujac
nam szczeg6ly diagnozy, pordéwnal
to do wygranej w totolotka lub wylo-
sowania jedynej czarnej kulki wsréd
wielu biatych. Wada letalna, triso-
mia 18 jest wynikiem zlego podzialu

f._ ;l"" 'ﬁ

komoérkowego na etapie zaplodnienia.
Nie mogliémy mie¢ zZadnego wptywu
na to, co si¢ wydarzylo. Po prostu tak
mialo by¢. Ta czarna z pozoru kulka
okazata si¢ jednak by¢ najwickszym
naszym szczeéciem i miloécia, wspa-
nialym matym czlowiekiem, ktéry po
prostu chce by¢ kochany i da¢ si¢ nam
poznac.

Na poczatku serce matki i ojca peka. Ja
nie mialam sily wsta¢ z 16zka, czutam,
ze to jakas pomylka, ze to nie dzieje
si¢ naprawde. Musialam jednak zmie-
rzy¢ si¢ ze swoimi najwiekszymi trud-
no$ciami. Nie bylo mi fatwo - w méj
charakter wpisana jest wrazliwo$¢
i krucho$¢. Ku wielkiemu zdziwieniu
meza, siostry, rodzicéw i wielu najbliz-
szych mi osob, udato mi sie po jakim$
czasie oswoic z sytuacja, a sita przyszla
do mnie sama. Wierze, ze to zastuga
wielkiej modlitwy i wsparcia wielu
ludzi. To wszystko sprawilo, ze statam
si¢ bardziej zadaniowa i decyzyjna.
Z kazdym dniem uczylam sie z mezem
nowych czynnosci w opiece nad
Liliankg. Nie chcialam i nie moglam
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Stodkich snéw, Kruszynko!

juz wiecej plakaé, w glownej mierze
dlatego, ze to i tak niczego by nie zmie-
nilo, a jedynie pogorszyloby mdj stan
i samopoczucie.

Czy bywa trudno? Oczywiécie! Jedno
jest pewne: kiedy doswiadczasz czego$
takiego, juz nigdy nie bedziesz taki sam,
nie patrzysz na pewne sprawy jak wcze-
$niej, uczysz sie pokory, jestes sklonny
do najwigkszych poswiecen, chcesz
da¢ swojemu dziecku tyle, ile mozesz.
Lilianka jest wielkim malym cudem
nie tylko dlatego, Ze jest z nami, ze daje
nam sie poznac i kocha¢, ale tez dlatego,
ze nauczyla nas tak wiele i zmienila jako
ludzi. I cho¢ na poczatku traktujesz
takg diagnoze jako tragedie, to pozna-
jac ja od razu, obracasz to w najwieksze
szczgdcie i milos¢, cheac jedynie zatrzy-
mac te chwile na zawsze.

Doceniaj kazda chwile

Jak zyje czlowiek z nieuleczalnie
chorym dzieckiem? Pewnie kiedy$
odpowiedzialabym, ze to tylko placz,
smutek i zalamanie nerwowe, No bo
jak normalnie zy¢ w takiej sytuacji?
Ale kiedy przejdziesz przez poszcze-
golne etapy, uplynie czas, okazuje sie,
ze nalezy zy¢ najnormalniej na $wiecie,
cho¢ na poczatku jest bardzo trudno.

W czasie pologu wszystko dobijato
mnie podwdjnie. Maz byt jednak
zawsze przy mnie, nieustannie poma-
gajagc mi i dajac z siebie wszystko
w opiece nad Lilks, Zebym mogta
doj$¢ do siebie psychicznie i fizycz-
nie. Zawsze powtarza: przejdziemy to
razem, jeszcze bedzie kiedys dobrze,
to wszystko, co sie wydarzylo, jest ,,po
co$” ina pewno damy temu oboje rade.

Tak wiec, wracajac do tej codzien-
nej normalnosci, robimy co trzeba,
aby zaopiekowal sie nasza coreczka
i zapewni¢ jej wszystko co najwaz-
niejsze. Staramy sie niczego jej nie
odbiera¢. Jesli mamy taka mozli-
wos¢, spedzamy cieple dni wspolnie
na podworku, a czasami odwiedzamy
z Liliankg najblizszych, cho¢ taka
wyprawa wymaga nieco wysitku.

To wspaniale uczucie, gdy osoby bli-
skie i dalsze oferujg pomoc i wsparcie,
chca odwiedzi¢ naszg coreczke, zoba-
czy¢ ja, porozmawiac z nami. Przyno-
szg dla Lilianki upominki, ubranka,
zabawki, traktujac ja jak normalnego,
zdrowego niemowlaka. Dla rodzicow
chorego dziecka to ogromnie wazne,
by nie czu¢ si¢ wyizolowanym od
spoleczenistwa, nie by¢ traktowanym
jedynie jako obiekt wspdtczucia. Dla-
tego tak bardzo doceniamy kazdy gest
o0sob, ktére w tym trudnym czasie sg
z nami i z nasza céreczka, nie bojac sie
naszych emocji.

Jest to najpiekniejsze $wiadectwo, jakie
mozna przekazaé. Z drugiej strony
opisane przez nas sytuacje zyciowe
bardzo weryfikuja wszelkie znajomo-
§ci i relacje rodzinne. Mndstwo osdb
odwraca sig, nie potrafi rozmawia¢ lub
po prostu nie chce, bo boi si¢ i unika
cie jak ognia, tak jakby$ mial ich
swoim cierpieniem zarazic.

Nie my$limy jednak o tym zbyt wiele.
Skupiamy sie na tym, co jest tu i teraz,
cieszac si¢ i doceniajgc kazda, nawet
trudniejszg chwile z naszg kruszynka,
najpiekniejszym cho¢ i najtrudniej-
szym doswiadczeniem, jakie nas spo-
tkalo. Kochamy ja ponad wszystko
i cieszymy sig, ze to wiasnie nas
Lilianka wybrata na swoich rodzicow.

Drodzy rodzice, badzcie dzielni i nie
poddawajcie sie!

Kasia, Mateusz i Lilianka

Lilianka urodzita sie

8 maja 2024 r.

Choruje na zespoét
Edwardsa.

Pod opieka WHD jest

od maja 2024 . ,



wspomnienie

rodzin hospicyjnych

3 listopada 2024 r., w pierwsza niedziele po Swiecie Zmarlych, w katedrze $w.
Floriana w Warszawie odprawiona zostala msza $wieta w intencji zmarlych
pacjentow Warszawskiego Hospicjum dla Dzieci i Warszawskiego Hospicjum

Perinatalnego.

Spotkanie zespotu Fundacji WHD
i rodzicéw zmartych pacjentéow obu
hospicjéow - domowego i perinatal-
nego, odbywa si¢ co roku. Jego przebieg
jest zawsze bardzo podobny - msza
$wieta, najczesciej celebrowana w kate-
drze $wietego Floriana na warszawskiej
Pradze, odczytanie imion i nazwisk
dzieci zmartych w ciggu roku, ktéry
mingt od poprzedniej mszy zaduszko-
wej, ustawione przed oltarzem wielkie,
czerwone serce z imionami i nazwi-
skami wszystkich zmarlych pacjentéw,
a po mszy wspomnieniowe spotkanie
w podziemiach katedry... Niezmienne
jest tez towarzyszace temu spotka-
niu wzruszenie oraz trwajgce, mimo
uplywu lat, poczucie wspdlnoty.

W tym roku msze celebrowat kapelan
Warszawskiego Hospicjum dla Dzieci,
ks. Wojciech Pieniak. W poruszajacym
kazaniu, ktére rozpoczat bardzo nie-
typowo, bo od odtworzenia nagrania

piosenki napisanej przez mame po
$mierci corki, ksiadz Wojciech Pieniak

podkredlil, ze dorocznemu spotkaniu
hospicyjnych rodzin nie towarzyszy
rozpacz, ale wlasnie wzruszenie. Lzy
wzruszenia to nie to samo co tzy roz-
paczy - podkreslit. Zwracajac sie do
rodzicow zmarlych pacjentéw hospi-
cjow, powiedzial tez: Wy nie méwiliscie

Odszukiwanie zmartego rodzeristwa na sercu to juz tradycja

Kwartalnik Fundacji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci nr 4 (110) grudzier 2024 r.




Zycie toczy sie dalej

Ksigdz Wojciech Pieniak, kapelan WHD
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o mitosci. Wy jg czyniliscie. Bo mitos¢
to nie jest uczucie, jakis poryw serca.
Mitos¢ to jest zycie dla drugiego czlo-
wieka. Wy ,umarliscie dla siebie’,
a zyliscie dla swoich dzieci. Poswigcali-
Scie im cate swoje zycie.

Podniosla atmosfere mszy pomogla
zbudowa¢ oprawa muzyczna zapew-
niona przez zaprzyjazniony z WHD
chér pod dyrekcja Pawla Roslafica.
Pacjentéw zmartych w przeciagu
ostatniego roku pozegnano podczas
modlitwy powszechnej, gdy ich imiona
i nazwiska odczytali psycholog WHD,
Agnieszka Chmiel-Baranowska, oraz
Wojciech ~ Marciniak,  wiceprezes
fundacji.

Zycie toczy sie dalej

Po mszy odbylo si¢ spotkanie w pod-
ziemiach katedry, gdzie przy skrom-
nym  poczegstunku  podopieczni
obu hospicjéow mogli porozmawia¢
z czlonkami zespolu WHD. Wzru-
szeniu wynikajagcemu ze wspomina-
nia zmarlych dzieci niejednokrotnie
towarzyszyta rados¢ z tego, jak po ich
odejéciu potoczylo sie zycie rodzin.
Narodziny kolejnych dzieci, szkolne
i zawodowe sukcesy rodzenstwa
zmarlych pacjentéw, przeprowadzka
do nowego, wymarzonego domu...




- Wspaniale jest to, ze nasza msza
w intencji zmartych pacjentow, jest -
nawet nie uciekajqgc sie do perspektywy
metafizycznej - okazjg do celebrowania
zycia - komentuje Beata Bialy, dyrek-
tor do spraw komunikacji WHD. -
A te coroczne spotkania ludzi, ktorych
przed wielu laty polgczyt dramat nie-
uleczalnej choroby dziecka, pokazujg,
jak silne wiezi polgczyly pracownikow
hospicjum i ich podopiecznych. Prze-
ciez nie z kazdym chetnie dzielimy sig
wzruszeniem czy szczesciem. Tu, mimo
uptywu czasu, odbywa sig to zupetnie
naturalnie.

Czy wiesz, ze...

Od momentu
powstania w 1994
roku hospicjum WHD
opiekowato sie

858 matymi
pacjentamiw ich
wtasnych, rodzin-
nych domach.

Schola pod dyrekcjg Pawta Rostarica

Modlitwa za zmartych
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Minelo 30 lat odkad powstalo Warszawskie Hospicjum dla Dzieci - pierw-
sze w Polsce hospicjum dla malych pacjentow. W 1994 roku rozpoczela sie
wspolna podroz zespolu WHD i jego pacjentow, podroz, ktora trwa do dzis.

Bardzo trudno jest w krotkim arty-
kule zmiesci¢ trzydziestoletnig historie
- wydarzenia, zmagania, sukcesy
i porazki, a takze wszystkich ludzi,
ktorzy brali w nich udzial. Ale gdy
konczy si¢ rok 2024, warto przypo-
mnie¢ cho¢ najwazniejsze przystanki
w podrézy, w ktéra Warszawskie
Hospicjum dla Dzieci wyruszylo trzy-
dziesci lat temu, wskaza¢ kamienie

milowe, ktérymi ta droga zostala
0znaczona.

Kamien pierwszy:

powstanie WHD

Wszystko zaczeto sie w Instytucie Matki
i Dziecka, gdzie doktor Tomasz Dangel
pracowal jako adiunkt w Klinice
Anestezjologii i Intensywnej Terapii.
Dyrektorem IMD byl wowczas profesor

Barak w instytucie Matki i Dziecka w ktorym pracowaliSmy przez 5 lat

Zdzistaw Rondio, ktéremu dr Dangel
zaproponowal stworzenie hospicjum
dla dzieci. Profesor Rondio przystal
na ten projekt. Poczatki byly skromne
- niewielki, sze$cioosobowy zespdt
(1 lekarz, 3 pielegniarki, 1 pracownik
socjalny), siedziba w niewielkim, drew-
nianym budynku, jeden samochdd,
niewiele sprzetu...

Ale kwestie materialne i praktyczne
to nie wszystko. U zrddel powstania
WHD znajdowala si¢ idea - stworzenie
nieuleczalnie chorym dzieciom warun-
kéw do przezywania choroby i odcho-
dzenia w przyjaznym, bezpiecznym
otoczeniu, gdzie otrzymuja wszech-
stronng opieke i nie s3 narazone na
uporczywg terapie. Jak pisal w jednym
z numerdw kwartalnika ,,Hospicjum”
dr Dangel, ,tradycja mysli polskich
pediatrow, w tym Janusza Korczaka,
splata sie w WHD z tradycja brytyj-
ska, reprezentowang przez dr. Cicely
Saunders, dr. Roberta Twycrossa i prof.
Davida Bauma”.

31 maja 1999 roku WHD przeniosto
swoja siedzibe na ulice Agatowa 10
na warszawskim Zaciszu. Od tej pory
z WHD kojarzy sie stojacy w otocze-
niu zieleni charakterystyczny zielony
budynek.



USmiech Malucha - zabieg w znieczuleniu

Kamien drugi:

wypracowanie standardow

WHD bylo pierwszym w Polsce hospi-
cjum dla dzieci. Dlatego to WHD
wypracowalo pierwsze w naszym
kraju standardy pediatrycznej opieki
paliatywnej.  Opracowane  przez
zespot ekspertow pod kierownic-
twem dr. Tomasza Dangla, opubli-
kowane zostaly w 1999 roku, a ich
celem bylo zapewnienie nieuleczalnie
chorym dzieciom optymalnej jakosci

-

$wiadczen. Ostatnie, czwarte wyda-
nie ,,Standardow”, pojawito sie w 2019
roku i zawieralo takze zasady perina-
talnej opieki paliatywne;.

Zasady zawarte w dokumencie ,,Stan-
dardy postepowania i procedury
medyczne pediatrycznej  domowej
opieki paliatywnej w hospicjach dla
dzieci. Standardy perinatalnej opieki
paliatywnej” stosowane sg w codzien-
nej pracy WHD. Na przestrzeni wielu

Tomasz Dangel z matzonka, Joanng Szymkiewicz-Dangel

lat Fundacja WHD podejmowala sta-
rania, by zostaly wdrozone przez
Ministra Zdrowia w postaci ogolnie
obowigzujacych przepiséw. Do dzi$ sie
to nie udato.

Kamien trzeci: Usmiech Malucha
1 czerwca 2000 r, Dzien Dziecka.
Tego dnia w Fundacji WHD otwarta
zostala poradnia stomatologiczna dla
dzieci chorych i niepelnosprawnych
pn. Usmiech Malucha. Poradnia, gdzie
dzieci nie muszg baé si¢ dentysty, bo
wszystkie zabiegi wykonywane s3
w znieczuleniu ogdlnym.

Zabiegi u dzieci z orzeczeniem o nie-
pelnosprawnoéci  refundowane  sg
przez Narodowy Fundusz Zdrowia,
natomiast za zabiegi u dzieci zdrowych
placg rodzice. Caly dochdd z dziatal-
nosci przeznaczony jest na dziatalnos¢
hospicjum. Poradnia przyjmuje okoto
700 matych pacjentéw rocznie, korzy-
staja z niej takze mali pacjenci WHD.

Kamien czwarty: krzewienie
modelu pediatrycznej opieki
paliatywnej

Wsréd celow  statutowych Fundacji
WHD znajduje si¢ punkt zobowig-
zujacy do rozwijana i wprowadzania
modelu pediatrycznej i perinatalnej

Kwartalnik Fundacji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci nr 4 (110) grudzien 2024 r.
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USG Agatowa, prof. Joanna Dangel podczas badania

Hospicjum Perinatalne zapewnia rodzicom rowniez pomoc psychologiczng

opieki paliatywnej w Polsce i za gra-
nicg. Nie pozostal on martwy literg.
Kiedy sytuacja materialna WHD sie
ustabilizowala, Rada Fundacji podjeta

—--..\_\_\_\_\_\_\_

Budynek przy Agatowej po rozbudowie

decyzje, by czes¢ pozyskiwanych od
darczyncéow  $rodkéw  zainwesto-
wal w tworzenie hospicjow dla dzieci
w innych regionach kraju, wdrazajac

w nich funkcjonujacy w WHD model
pediatrycznej opieki paliatywne;j.

W latach 2006-2014 WHD przekazato
w sumie blisko 9 600 000 mln zlo-
tych, wspierajgc powstanie i rozwoj
8 hospicjow (Szczecin, Opole, Krakéw,
Gdansk, Bialystok, Rzeszéw, Tychy,
Wroctaw). Pomoc finansowa szta
W parze ze wsparciem merytorycznym
- szkoleniem personelu medycznego
i psychologicznego. Hospicja te dziatajg
do dzi$. Fundacja WHD wcigz prowa-
dzi liczne szkolenia, kursy i warsztaty
dla lekarzy i pielegniarek, propagujac
wdrozony w WHD model pediatrycz-
nej i perinatalnej opieki paliatywne;j.

Kamien piaty: USG Agatowa

i hospicjum perinatalne

Rok 2006 to nie tylko poczatek inwesto-
wania w powstawanie nowych hospi-
cjow. To takze moment powstania przy
WHD poradni USG Agatowa. Poradnia
zalozona zostala jako osrodek diagno-
styczny ze szczeg6lnym uwzglednieniem
kardiologii perinatalnej. Kierownikiem
naukowym poradni zostata dr (dzi$ pro-
fesor) Joanna Szymkiewicz-Dangel.

Przy poradni zaczelo tez funkcjonowac
Warszawskie Hospicjum Perinatalne,
w ktérym rodzice oczekujacy narodzin
chorego dziecka otrzymuja komplek-
sowe wsparcie - poczynajac od diagnozy
w poradni USG Agatowa, poprzez
pomoc  psychologiczng, po wspar-
cie w zalobie. Moga tez uczestniczy¢
w prowadzonej przy hospicjum Szkole
Rodzicielstwa.




B, AT, 1D

»

g

- Rodgks Praw Pzigcka
PAMIETAJ: :

PRAWA CZLOWIEKA ZACZYNAJA SIE OD PRAW DZIECKA!

I Jested mbodym tﬂumki.um: MAasE swaje prawa,

nazywane prawami dziecka”.
2 Masz praw, aby #yé i rozwijaé sig w dobrych warunkach, Art. 6, 7, 8
3 Masz prawo do opieki i leczenin kiedy chorujesz. Art. 24

4- Hm_pnm chodzié do szkoly i rn:w'ijﬂ swoje zainteresowania,
a talie tworzyé, Art, 28, 20

5 Muodesz wyrakad swaje sdanie o tym co Cie dotyezy,
miwit, co mydlisz | uwaiasz za sluszne oraz uczestniczyt w iycin
spolecanym. Art. 12, 13, 14,15

ﬁ Masz prawo mieé swoje tajemnloe i sekrety, Art. 16

? Masz prawo miet opiekundw i cieszyé sig
Eyeiem rodzinnym. Art. 21

1 Nikt nic mode Cig bit, kraywdzié,
© wykorzystywaé do cipikie pracy,
ponikat, lekeewaiyt Twoje uczacia
= wogdle fle Cig traktownd,
Art. 19, 37

oy
3 Twtj kraj powinien
pomagad Twoim rodzicosm,
aby mogli zapewnié Ci dobre
warunki rozwaju.

1 Twoje dobro jest najwainiej-

see dla rodzictw i dla Polski,
Art. 3, 18
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Kamien szosty: rozbudowa

Rozwéj obu poradni, a takze dziatal-
nosci dydaktycznej i naukowej WHD
sprawily, ze skromna siedziba przy
ulicy Agatowej 10 stala sie za ciasna.

Lata 2009-2010 to czas jej rozbu-
dowy. Powstala sala wybudzen dla
pacjentéw  Poradni  Stomatologicz-
nej oraz poczekalnia dla pacjentow
Poradni USG. Kolejnym etapem byta

Obchody 30-lecia WHD w Centrum Naukowo-Szkoleniowym

budowa sali wykladowej, w ktorej
- poza zajeciami dydaktycznym -
odbywaly sie (i do dzi§ odbywaja)
codzienne odprawy zespotu WHD.

Kamien siodmy:
dopiero przed nami

Konczy sie rok 2024. WHD wkroczyto
w trzydziesty pierwszy rok dzialalno-
$ci. Od czasu narodzin WHD wiele sie
zmienito. Mozna powiedzie¢, ze dzis
WHD jest dojrzalg organizacjg poza-
rzadowa, o skrystalizowanej struktu-
rze, stabilnym zespole, utrwalonych
standardach pracy.

Ale rzeczywistos¢, w ktorej dziala,
zmienia sie szybko i bardzo dynamicz-
nie. Pojawiaja sie nowe wyzwania, jak
cho¢by zmieniajacy sie styl zycia, ktory
wplywa na wspoélprace z podopiecz-
nymi. Przysztos¢ WHD bedzie bez
watpienia ksztaltowana w duzej mierze
w odniesieniu do tych realiéw i potrzeb
ludzi, ktorym WHD stuzylo i nadal
pragnie stuzy¢. Jaki bedzie kolejny
kamien milowy na naszej drodze? To
si¢ jeszcze okaze.

Post scriptum
4 pazdziernika 2024 roku odbyly sie
skromne obchody 30-lecia WHD.
W sali wykiadowej Centrum Nauko-
wo-Szkoleniowego spotkali sie pracow-
nicy hospicjum, Uémiechu Malucha,
poradni USG Agatowa, czlonkowie
Rady Fundagji, a takze kilka 0sob, ktére
pracowaly w hospicjum wiele lat temu.
To byl wieczér wspomnien, okraszony
zdjeciami, w znacznej mierze archiwal-
nymi, ktorym towarzyszylo wzrusze-
nie i salwy $miechu.

Beata Bialy
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mnie Tomek

Doktor habilitowany nauk medycznych Tomasz Dangel. Lekarz, anestezjolog
i specjalista opieki paliatywnej. Dla nas - po prostu Tomek. Mentor, lider,
przelozony, przyjaciel. Czlowiek, bez ktérego Warszawskie Hospicjum dla
Dzieci nigdy by nie powstalo, a nieuleczalnie chore dzieci jeszcze dlugo cze-
kalyby na domowg opieke paliatywna. Odwazny lekarz i wizjoner. Dzi$ juz
na emeryturze, ale w jakis sposob wciaz wsrod nas obecny. Oto kilka glosow

o tym, czego nas nauczyl.

Tomek dziatat zawsze na maksa

Medycyna paliatywna - pierwszy raz
pomyslalam o tym w roku....1988. Ale
zaczeto sie ostroznie, powoli. Potem
juz bardziej - w roku 1999. Ale tak

zupelnie na powaznie - w 2010. To
wéwczas rozpoczetam prace w War-
szawskim Hospicjum dla Dzieci.
Wydawalo mi sie, ze sporo wiem o cha-
rakterze tej pracy, ale dopiero Tomek
Dangel otworzyt mi oczy na to, co to

Tomasz Dangel i Rzecznik Praw Obywatelskich, Janusz Kochanowski, spotkanie
w sprawie Karty Praw Dziecka Smiertelnie Chorego w Domu

jest opieka paliatywna nad dzie¢mi. Jak
nalezy podej$¢ do matych pacjentow, co
mozemy i powinni$my im zaoferowac
i jak to zrealizowa¢. To Tomek stwo-
rzyt Standardy, ktére sg tak ,,wysrubo-
wane”, ze az nie zostaly zaakceptowane
przez tzw. decydentéw i polskie $rodo-
wisko hospicjow dla dzieci. C6z, Tomek
dziatat zawsze na maksa, bez narzuca-
nia ograniczen - jak juz pracowac, to
na calego, dac z siebie wszystko i zaofe-
rowa¢ kazdemu pacjentowi wszystko,
co jest potrzebne w tej opiece. Teraz
chyba tylko WHD pracuje wedtug tych
maksymalnych standardéw. I nie zmie-
nimy tego, bedziemy walczy¢, aby te
poprzeczke utrzymaé tak wysoko, jak
zawiesil ja Tomek.

Katarzyna Marczyk, lekarz WHD,
prezes Fundacji WHD

Dalismy sobie bratnie stowo
Cho¢ w fundacji pracuje dopiero 5 lat,
z calego zespotlu WHD to ja znam

Tomka najdtuzej. PoznaliSmy sie
w latach 70. w harcerskim szczepie
im. Batalionu Parasol na warszawskim
Mokotowie. Tomek byt wtedy jego
komendantem, ja poczatkujacg har-
cerka. Wychodzi na to, ze znamy sie
juz... pot wieku! Przez ten czas nasze
$ciezki rozchodzily sie i schodzily,
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Tomek Dangel, harcerz

czasem biegly tuz obok siebie, czasem
oddalaly sie tak bardzo, ze traciliémy
siez oczu. Co jednak istotne, uksztalto-
waly nas te same wartosci, ten sam etos
- zycie pojmowane jako stuzba innym,
dazenie do doskonalosci w tym, co
sie robi, uczciwo$¢ w rzeczach drob-
nych i wielkich. Tomek byt surowym
komendantem, ktéry budzil respekt.
Nie tolerowat bylejakosci, uczyl poko-
nywa¢ wlasng stabo$¢, pokazywal, ze
w kwestiach zasadniczych nie warto
is¢ kompromis. Kiedy w 1994 roku
dowiedzialam sie, ze zalozyl pierwsze
w Polsce hospicjum dla dzieci, zupelnie

mnie to nie zdziwilo. Bo kto, jak nie
on! Wcielit w zycie idee, ktérg zawsze
nosit w sercu i ktora tak dobrze wspél-
gra z tym, czego nauczylo nas harcer-
stwo. Tq ideg skutecznie mnie zarazil,
zapraszajac w 2019 r. do pracy na rzecz
WHD. Jestem mu za to wdzieczna.
W naszych harcerskich czasach na
koniec kazdego ogniska $piewali-
$my: ,,Bratnie stowo sobie dajem, ze
pomagaé bedziem wzajem...” Tomek
nauczyl mnie, ze to nie s puste stowa.
Dla mnie Tomek Dangel to przyjaciel,
ktéremu kiedy$ datam ,,bratnie stowo”.

Beata Bialy, dyrektor
ds. komunikacji WHD

Zawsze byt gotow rzucic koto
ratunkowe

Pracuje w hospicjum 25 lat. Wezesniej
pracowalam w szpitalu i okazalo sie,
ze hospicjum to catkiem inna rzeczy-
wisto$¢. Pierwszy kurs opieki palia-
tywnej, w ktorym wzielam udzial
w Warszawskim Hospicjum dla Dzieci,
prowadzit Tomek. Ten kurs pokazat
mi zupelnie inne oblicze mojej pracy!
Zrozumialam, ze mozna sprawo-
wacé opieke nad nieuleczalnie chorym
dzieckiem w jego domu, ze taki maty
pacjent wcale nie musi przebywa¢é
w szpitalu. Dzi$ to moze brzmi jak co$
oczywistego, wtedy to bylo prawdziwe
odkrycie. Tomek tez pokazal mi, ze
opieka hospicyjna to nie tylko troska
0 pacjenta, ale o calg rodzing. Teraz

v

Dr Tomasz Dangel, kurs dla pielegniarek 2010

taki model opieki nazywa si¢ opieka
holistyczna i nikogo to nie dziwi. Ale
w tamtym czasie to takze bylo co$
zupelnie nowego. Przez te wszystkie
lata, ktore przepracowalam w hospi-
cjum, to byla taka moja my$l prze-
wodnia. I tak jest do tej pory. Tomek
nauczyt mnie tez, jak wazny w opiece
paliatywnej jest czas. Dzieci bedace
pod naszg opieka zwykle nie maja go
duzo. Musimy maksymalnie go wyko-
rzysta¢ i pomdc w tym naszym pacjen-
tom. Naszym zadaniem jest sprawic,
zeby ten czas, ktory im pozostal, byt
jak najlepszy. Tomkowi zawdzieczam

|

Tomasz Dangel

Kwartalnik Fundacji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci nr 4 (110) grudzier 2024 r.



Kwartalnik Fundacji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci nr 4 (110) grudzier 2024 r.

jeszcze jedna wazng rzecz. Pokazal, ze
moge robi¢ rzeczy, o ktére bym nigdy
siebie nie podejrzewala - wyglasza¢
wyktady, uczy¢ innych, wystepowacd
w mediach. Motywowal, ale i pomagal.
Jesli zachecal, by skaka¢ na gleboka
wode, to zawsze byt obok, zeby rzuci¢
koto ratunkowe.

Jolanta Stodownik,
pielegniarka WHD

Uczyt mnie, ze moge

wiecej i lepiej

Dla mnie Tomek Dangel to zywa
legenda. Z perspektywy naszego
kraju, to ojciec opieki paliatywnej nad
dzie¢mi. Tomek ma charyzme, wyraz-
nie widzi swdj cel i konsekwentnie ku
niemu podaza. I tym zaraza innych,
miedzy innymi mnie. Ta jego postawa
bardzo wplynela na moje podejécie do
pracy, do zycia w ogdle. Dla Tomka
Zawsze najwazniejszy jest pacjent, jego
potrzeby, to, co wokot niego sie dzieje
(rodzice, rodzenstwo...). W walce
o pacjenta zawsze wykazywal upor i nie
dopuszczal kompromisow. W prowa-
dzeniu naszego hospicjum byt zawsze
o krok przed wszystkimi innymi, miat
wizje, ktérg konsekwentnie wcielat
w zycie. To wymagalo odwagi, ktorej
sie od niego uczyliSmy. Duzo wyma-
gal od siebie i od innych. Nauczytam
sie od niego, zeby nie dawa¢ sobie
taryfy ulgowej. Umial motywowac
do wysitku, pokonywania wlasnych

Tomek Dangeli Irena Sendler

Na odprawie zespotu (2014 r.)

stabosci. Uczyl, ze zawsze moge zrobi¢
wiecej i lepiej. Dzieki niemu sporo
dowiedzialam si¢ o sobie samej, o tym,
co potrafie. Wspaniate bylo to, ze w nas
wierzyl, nawet jesli my sami za bardzo
w siebie nie wierzyli$my.

Matgorzata Murawska,
pielegniarka WHD

Nie mow, ze sie nie da

Tak naprawde to w hospicjum znala-
ztam sie dzieki Tomkowi, to on dwa-
dziescia dwa lata temu podjat decyzje,
by mnie tu zatrudni¢. Miedzy innymi
dlatego mam do niego taki senty-
ment. Tomek byt bardzo wymagaja-
cym szefem. Do pracy mial bardzo

pragmatyczne podejscie - nie pytak:
»jak to zrobisz”, interesowal go efekt.
Moéwit: ,Nie méw, ze sie nie da. Poszu-
kaj sposobu, by si¢ dalo.” Przy tym
pozostawial duza swobode, dawat
duzy kredyt zaufania. Dzieki niemu
nauczytam sie ogromnej samodziel-
nosci, troche bycia swoim wiasnym
szefem. Nie potrzebuje zewnetrznej
motywacji czy kontroli, sama siebie
umiem zmotywowaé, robi¢ wszystko
najlepiej jak potrafie i szukam metody
na osiggniecie celu. Obserwowanie,
jak Tomek pracuje, bylo wspanialg
szkolg. On bardzo duzo wymagat
takze od siebie i byl niezwykle pra-
cowity. Zawsze tez podziwialam jego
umyst i wiedze medyczng. Nie jestem




Tomasz Dangel, fot. W. Wasyluk

lekarzem, ale stuchanie na odprawach,

jak znajdowal rozwigzania trudnych

przypadkoéw, bylo niezwykle inspiru-

jace. Praca z Tomkiem to byt wielki
zaszczyt.

Dorota Licau,

pracownik socjalny WHD

Najwazniejszy jest interes
dziecka

Zanim poznalam Tomka osobiscie,
wiele o nim styszatam. Trudno byto
nie stysze¢! Ktos, kto - tak jak ja - pra-
cowal na oddziale intensywnej terapii,
musial zna¢ nazwisko doktora Dangla.
Nigdy nie sadzilam, ze bede pracowata
w hospicjum, cho¢ zawsze intereso-
walam sie medycyna paliatywna. Ale
zycie lubi zaskakiwaé i pojawila sie
propozycja pracy, ktora skfonila mnie

Spotkanie wielkanocne WHD (2013r.)

Czes¢ zespotu WHD podczas warsztatéw w Rynii (2004 r.)

do porzucenia ukochanego Gdanska
na rzecz Warszawy. Zawsze lubilam
pracowa¢ z dzieémi - to byl dodat-
kowy powdd. I moge powiedzied, ze
jesli chodzi o postepowanie paliatywne
z dzie¢mi, to wlasnie Tomek nauczyt
mnie wszystkiego. To on wymyélilt
nasze ,Standardy” i to wymydlit je
tak, ze w ogole nie tracg na aktual-
noéci. Zatuje tylko, ze nie s3 one sto-
sowane powszechnie. Tomek nauczyl
mnie tez, ze w hospicjum z niczym nie
mozna czekad. Jesli jest co$ do zrobie-
nia, to trzeba to zrobi¢ teraz, natych-
miast. A przede wszystkim tego, Ze
mamy dziala¢ w interesie dziecka.
Mysle, ze lekarze czesto o tym zapo-
minaja, a rodzice w swoim pragnieniu
zatrzymania dziecka przy sobie jak
najdluzej tez czasem tracg go z oczu.

My w Hospicum rozmawiamy z rodzi-
cami, ale przede wszystkim patrzymy
na dzieci, obserwujemy je uwaznie
i kierujemy si¢ ich potrzebami.

Dr Iwona Bednarska-Zytko,
lekarz WHD

Dzieki Tomkowi odzyskatam
nadzieje

Byl rok 1997. M¢j synek, Daniel, miat
3 miesigce. Byt bardzo chory, nieule-
czalnie chory. Te$ciowa przeczytala
artykul o Warszawskim Hospicjum
dla Dzieci i zasugerowala, by$my sie do
niego zglosili. W ten sposob poznatam
Tomka Dangla. Przyjechal do nas do
domu razem z Gosig Murawska, pie-
legniarkg WHD. Wtedy samo stowo
hospicjum mnie przerazato! Ale z dru-
giej strony nie mogtam juz stuchac tego,
co mowili lekarze, bo wcigz powtarzaty
si¢ slowa ,nic juz nie mozna zrobic”.
A Tomek od razu pokazal, ze mozna
zrobi¢ jeszcze bardzo duzo. M¢j synek,
ktoremu wszyscy dawali kilka miesiecy
zycia, pod opieka hospicjum przezyt 3
lata! T byl z nami, w domu. Nie znajde
whasciwych stow, zeby wyrazi¢ mojg
wdziecznosé. Dzigki Tomkowi odzy-
skatam nadzieje. Dzieki niemu pozbie-
ralam sie po $mierci synka, zaczelam
pracowa¢ w WHD jako ksiegowa.
Tomek Dangel juz zawsze bedzie mi
bardzo bliski - do korca zycia.

Magdalena Lech,
ksiegowa WHD
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do swietego Mikotaja

Drogi Swiety Mikolaju! Pisze do Ciebie z tego samego powodu, co wszyscy —
mam do Ciebie interes. I tylko nie wiem, czy dasz rade. Bo - ostrzegam - to

bedzie trudne...

Dawno do Ciebie nie pisatam, bo szcze-
rze mowiac, troche mnie wkurzytes. Jak
mogle$ pozwoli¢ na to, zeby zrobiono
z Ciebie wielkiego, ttustego krasnala
w czerwonym kubraczku? Gadajacego
z reniferami i pokrzykujacego jowial-
nie ,hohohoho!”? Z butelkg Coca-coli
w reku? No jak?

Tak, tak, wiem, machasz na to rekg.
Swieci sie takimi glupstwami nie przej-
mujg - s3 ponad to. Musisz jednak
pamietaé, Drogi Swiety, ze ludziom nie
jest tak calkiem wszystko jedno. A coz
moze zwykly $miertelnik przeciwko
calej rzeczy specéw od marketingu,
ktorym Twoja Swigtobliwa Osoba
pasuje do kampanii brazowego, pienig-
cego sie paskudztwa? Zwykty smiertel-
nik moze si¢ jedynie zirytowaé. A Ty
by$ mogt znacznie wiecej - w koncu
znany jeste$ z rozmaitych cudow! Tyle,
ze chyba Ci si¢ nie chce.

Zreszty, moze masz i racje. Moze nie
warto nadwyreza¢ $wietych mocy na
takie akcje edukacyjne. Skoro nawet
w Mirze, skad podobno pochodzisz, na

glownym placu stoi pomnik... brzu-
chatego krasnala! Pewnie liczysz na to,
ze jak kto$ ma troche oleju w glowie,
i tak wie, co$ Ty za jeden, i Ze tyle masz
wspoélnego z Laponig, co Krélewna
Sniezka z Krélowg Sniegu. Nie ta bajka,
po prostu, nie te dekoracje, nie ten
charakter.

Wiec, skoro juz to sobie wyjasnili-
$my, przejde do rzeczy. Pisze do Ciebie
z tego samego powodu, co wszy-
scy - mam do Ciebie interes. I tylko
nie wiem, czy dasz rade. Bo to bedzie
trudne. Obawiam sie, Ze trudniejsze
niz zyczenia typu ,chcialabym pod
choinke Mini Morrisa”. Albo ,,popro-
sze o ten kostium od Armaniego, co
to go widzialam ostatnio na wysta-
wie i kosztowat tyle, co Mini Morris
i jeszcze troche”. Nie, zebym w Ciebie
nie wierzyla, ale kurczg, znam zycie
i siebie, i wiem...

Tu mata dygresja i retrospekcja. Pamie-
tasz, jak dawno temu, jako mlode
dziewcze, prositam Cie, zeby$ mi pod
choinkg zostawit pianino? Plus zgode

rodzicow na lekcje gry na tym wyma-
rzonym instrumencie? Nie pamietasz?
Ja tak! I pamietam rozczarowanie, gdy
zamiast pianina pod choinkg znala-
ztam... gitare. Niby tez fajny instru-
ment i nawet bardziej poreczny, ale to
jednak nie pianino! Dlugo mialam do
Ciebie zal, cho¢ kiedy troche nauczy-
tam sie brzdaka¢ na tej znienawidzonej
gitarze, okazalo sie, ze to catkiem fajny
patent na popularnos¢ w druzynie har-
cerskiej. Wiec w konicu Ci wybaczylam.

Potem diugo si¢ zastanawiatam, czy
nie podarowale§ mi pianina dlatego,
ze nie dales rady, czy dlatego, ze tak
obiektywnie to gitara byla dla mnie
wtedy lepszym prezentem. Nie dziw
si¢ jednak, ze takie zdarzenia mogg
podkopa¢ wiare w Twoja wszechmoc,
Drogi Swiety. I sprawi¢, ze piszac ten
list, mam watpliwosci, czy tym razem
sobie poradzisz. Bo to, o co chce Cie
poprosi¢, to towar niezwykle cenny,
a zarazem deficytowy. No, dobra, zary-
zykuje. A zatem, Swiety Mikolaju,
prosze, zostaw mi pod choinkg spory
flakon Swietego Spokoju!

Beata Bialy




dla lekarzy

W listopadzie i grudniu 2024 r. Fundacja WHD poprowadzila kursy specjali-
zacyjne z pediatrycznej i perinatalnej opieki paliatywne;j.

W listopadzie odbyt si¢ kurs przezna-
czony lekarzy odbywajacych specjali-
zacje z pediatrii. Wyklady prowadzone
byly online w czasie rzeczywistym.
Przez dwa dni dziewiecioro wyktadow-
cow - pracownikéw WHD oraz zapro-
szonych do wspolpracy ekspertow
z warszawskich szpitali klinicznych,
pod kierownictwem naukowym prof.
Joanny Szymkiewicz-Dangel, wyglo-
sifo szesnascie wykladow.

Wyklady obejmowaly zagadnienia kli-
niczne, etyczne oraz praktyczne zwig-
zanez pediatryczngiperinatalng opieka
paliatywna, w tym takze tematy, ktére
zwykle ciesza sie duzym zaintereso-
waniem uczestnikéw kurséw - komu-
nikacja z pacjentem lub rodzicami
pacjenta czy stres i wypalenie zawo-
dowe pracownikéw medycznych. Pre-
zentowane byly takze standardy opieki
hospicyjnej obowigzujace w Warszaw-
skim Hospicjum dla Dzieci.

Drugi kurs, ktory odbyt si¢ w grud-
niu, adresowany byt z kolei do lekarzy
innych specjalnoéci niz pediatryczna.
Program, co do tematyki, nie réznil
si¢ od kursu dla pediatréw, przy czym
wykladowcy zmodyfikowali swoje wy-
ktady, majac na uwadze specjalizacje
uczestnikow.

Wyklady prowadzone podczas obu
kursow mialy wymiar nie tylko teore-
tyczny, ale zawieraly konkretne studia
przypadkéw, zaczerpniete na przy-
ktad z praktyki i do$wiadczenia War-
szawskiego Hospicjum dla Dzieci czy
Warszawskiego Hospicjum Perinatal-
nego. Podczas kazdego z wykladow
uczestnicy mieli mozliwo$¢ zadawania
wykladowcom pytan na czacie, z czego
chetnie korzystali.

Komentujac kursy, jedna z wykla-
dowczyn, dr Iwona Bednarska-Zytko
z Warszawskiego Hospicjum dla Dzieci,

Nauka i dydaktyka

powiedziata: Obowigzujgce w naszym
hospicjum standardy opieki paliatyw-
nej nad dziecmi powinny mieé szerszy
zasieg. W hospicjum pracuje juz ponad
15 lat i wcigz mam wrazenie, ze model
opieki, ktory u nas jest normg, nie jest
bynajmniej powszechnie stosowany.
I weigz mam nadzieje, ze uda nam sig
przekonac do niego na przyktad lekarzy
pracujgcych w szpitalach. Miodzi leka-
rze wynoszq ze studiow przekonanie, ze
wszystko da sig wyleczy¢. Stqd juz tylko
krok do uporczywej terapii. Potwier-
dzajg to lekarze, ktérzy odbywajg u nas
staz w trakcie specjalizacji z neurologii
dziecigcej. My im pokazujemy, ze to nie
jest mozliwe, ale mozliwe jest zycie nie-
uleczalnie chorego dziecka w Srodowi-
sku domowym, z bliskimi. Ze mozna,
a nawet powinno sig skupiaé na jakosci
zycia, a nie na jego dtugosci. Na kursie
uczymy tez, ze wazna jest cata rodzina.
I ze trzeba umieé z nig sig komunikowac.

W obu kursach wzieto udzial kilku-
dziesieciu lekarzy z calej Polski.

Beata Bialy

Kwartalnik Fundacji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci nr 4 (110) grudzien 2024 r.



olontariat

=
N
N
(=}
N
<
2
N
T©
3
bt
8o
8
S
Z
I
)
<
Y]
2
N
(=]
1]
=
T
=
2
]
[=3
]
o
=
2
=
[
H
]
N
[
by
=
T
(1]
T
<
3
w
=
c
E
1]
-
Y
:
x

Woalug

riat

niejedno ma imie

Nasze zycie bywa wymagajace i pelne wyzwan. Pomoc wolontariuszy dodaje
mi sil i energii. Spotkania z nimi s3 pelne empatii i wzajemnego szacunku
i stajg sie miejscem, gdzie wdzieczno$¢, czulos¢ i potrzeba pomagania przeni-
kaja sie¢ w sposob, ktory ma realny wplyw na zycie calej naszej rodziny.

Trudno wyobrazi¢ sobie hospicjum
bez wolontariuszy. W Warszawskim
Hospicjum dla Dzieci jest ich obecnie
nieco ponad trzydziescioro. To ludzie
w réznym wieku, na réznych etapach
zycia, z réznych $rodowisk, o réznym
doswiadczeniu... Laczy ich pragnienie
bezinteresownego niesienia pomocy
nieuleczalnie chorym dzieciom i ich

rodzinom. Dla nich pokonujg dzie-
sigtki kilometréw samochodem, tram-
wajem, autobusem, a nawet rowerem.
Dla nich rezygnuja z weekendowego
odpoczynku.

5 grudnia obchodzony jest Miedzy-
narodowy Dzien Wolontariusza. Z tej
okazji zawsze troche wiecej si¢ o nich

Pielegniarka Mirka §lqzak, wolontariuszka Ola i lwan

mowi i pisze. Troche mocniej pochy-
lamy sie nad ich motywacjami, troche
bardziej staramy si¢ ich zrozumiec.
I troche czesciej pada stowo ,,dziekuje”.
Korzystajac z tegorocznego $wieta,
poprosilismy rodzicow naszych pod-
opiecznych i samych wolontariuszy,
by cho¢ w paru stowach opisali to nie-
zwykle doswiadczenie i te niezwykly
relacje, jaka ich Iaczy. Kazda z tych
wypowiedzi zatytulowaliémy imie-
niem lub imionami wolontariuszy. Bo
wolontariat nie jedno ma imie.

Olai Karol

Chcialabym bardzo serdecznie podzie-
kowa¢  naszym  wolontariuszom
z WHD - Oli i Karolowi. Ich odwie-
dziny u naszego niepelnosprawnego
synka, Iwanka, to zawsze niezwykle
emocjonujace przezycie, ktore czgsto
budzi gleboka wdzieczno$¢ zaréwno
w nas, rodzicach, jak i naszym synku.
Dla naszej rodziny obecno$¢ wolonta-
riusza to wielka ulga i wsparcie. Dzieki
niej mamy mozliwos¢ odpoczynku,
a nasz synus jest otoczony troska i zro-
zumieniem. Czujemy taz, Ze cho¢
wolontariusz po§wieca swoj czas i ener-
gie, on takze co$ w zamian otrzymuje -
u$miech Iwanka, jego zaufanie, a nawet
ciche ,dzigkuje” wyrazone w gestach
i spojrzeniu.




Wolontariusz Karol, lwan i mama Iwana

Nasze zycie bywa wymagajace i pelne
wyzwan. Pomoc wolontariuszy dodaje
mi sil i energii. Spotkania z nimi s
pelne empatii i wzajemnego szacunku
i staja sie miejscem, gdzie wdziecznos¢,
czulo$¢ i potrzeba pomagania prze-
nikaja sie w sposéb, ktéry ma realny
wplyw na zycie calej naszej rodziny.
JesteSmy na zawsze wdzieczni za
poswiecony czas, za wsparcie ,szcze-
ro$¢, uczciwos¢ ... Dziekujemy!

Walentyna Fediash,
mama Iwana

Stowo od Karola

Wolontariuszem jestem juz od kilku
lat. W Warszawskim Hospicjum dla
Dzieci - ponad rok. W ten sposob
spetniam moje pragnienie, by da¢ spo-
teczenstwu co$ od siebie. Wszystko
zawdzieczam pomocy innych, dlatego
teraz chce, zeby inni do$wiadczali
mojego wsparcia. Przezywam to jako
moje  powolanie  chrzedcijanskie.
Dodatkowo czuje, ze oddajac kawatek
swojego zycia innym, dodaje mojemu
zyciu smaku. Ucze sie szanowac kazde
zycie. Rdwniez swoje.

Magda

Odkad jeste$my podopiecznymi War-
szawskiego Hospicjum dla Dzieci,
przez nasz dom przewija sie wiele osob.
Oprécz  wspaniatych  pracownikéw
hospicjum, ktérzy dogladaja naszej
Tosi i pomagaja nam w wielu spra-
wach, jest tez wolontariuszka - Magda.

Mimo ze ma wiele spraw na glowie
(prace, rodzine, swoje pasje), znajduje
czas, zeby regularnie nas odwiedzac.
Z wielka cierpliwoécia i zaangazowa-
niem uczyla si¢ zaréwno ,obstugi”
Tosi, jak i nas - rodzicow.

Obecnie, w czasie wizyt w naszym
domu, Magda przejmuje opieke nad
Tosig. Zabiera ja na dlugie spacery,
karmi, majg czas na ,,babskie sprawy”,
ale takie inne niz z mamga czy starszg
siostrg. Chodzg na plac zabaw czy do
lasu. Przy niesprzyjajacej pogodzie
czytaja ksigzki, ktore Tosia uwielbia.
My za to mamy troche czasu na swoje
Sprawy.

Magda i Tosia, wspélne czytanie ksigzki

Czy Tosia lubi odwiedziny Magdy? To
malo powiedziane! Pomimo, Ze nie
mowi, to swoja ekscytacja, $miechem,
po prostu caly sobg okazuje rados¢,
gdy tylko ustyszy glos Magdy. Sama
Magda tryska zawsze dobrym humo-
rem i jest na sto procent zaangazowana
w spedzanie czasu z naszg corkg.

Rodzice Tosi

Stowo od Magdy

Jestem wolontariuszka Warszawskiego
Hospicjum dla Dzieci od 2013 roku.
To ponad 10 lat wspanialej przygody,
doswiadczania i oswajania choroby
i nierzadko zawiazania relacji z rodzi-
nami na dlugi czas. Tosia jest mojg
sibdmg pacjentkg WHD. To bardzo
pogodna, przemila dziewczynka i cho¢
nie mowi, mamy nasz wlasny sposob
porozumiewania sie. Cudowne jest
slysze¢ jej radosne okrzyki, gdy tylko
si¢ pojawiam w korytarzu. Cudownie
widzie¢ na jej buzi u$miech na moj
widok, rados¢, gdy cos razem robimy,
podczas karmienia, czytania, zabaw.
Tosia sama nie chodzi, ale jesli tylko
pogoda pozwala, zabieram ja woz-
kiem na spacery, a przy ztej pogodzie
pos$wiecamy czas na lekture przygod
ulubionej Swinki Peppy. To niby nic
specjalnego, a jak wiele radosci dla
chorej, cudownej dziewczynki. Ale
bycie wolontariuszka, to takze do pew-
nego stopnia bycie cztonkiem rodziny
- relacje z rodzicami i rodzefistwem.

Wielokrotnie spotkatam si¢ z opinig,
ze wolontariat w hospicjum musi by¢
bardzo trudny. Wcale tak nie jest!
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Wolontariuszka Magda z Tosig

Wprawdzie czwérka moich bylych
pacjentow rzeczywiscie jest juz po tej
drugiej stronie, ale tréjka caly czas zyje
i ma sie niezle. Bo wolontariat moze
mie¢ rézne oblicza, jako, ze rézne sg

Asia i Maks na spacerze

‘
M

potrzeby rodzin, do ktérych trafiamy.
Juz sam fakt przyjecia nas do pomocy
i zaakceptowania przez pacjenta,
rodzicéw, rodzenstwo jest dla nas wiel-
kim zaszczytem. Zawsze trzeba by¢

otwartym na potrzeby danej rodziny.
A jesli dziecko odejdzie, nalezy przy-
jac to z pokorg i poczuciem, ze w tych
ostatnich tygodniach, dniach robito sie
dobre rzeczy i dalo cho¢ maty promy-
czek radoéci ...

Ciocia Asia

Asia swojg obecnoscig wnosi do zycia
Maksa duzo szcze$cia i u$miechu.
Na samg wie$¢, ze do nas przyjezdza,
synek $mieje sie i jest podekscytowany
do tego stopnia, ze czesto nie moze
zasng¢ przed wizytg. Uwielbia spedzaé
z nig czas, bawic sie, a w szczegdlnosci
chodzi¢ na spacery. Mysle zreszta, ze
oboje lubig spedzaé czas w ten sposéb.
Gdy jest u nas Asia, ja moge odpo-
cza¢ lub nadrobi¢ zaleglosci. Jestem
jej bardzo wdzigczna, ze z nami jest.
Swoja postawa pokazala mi, ze nawet
z najtrudniejszej sytuacji mozna wyjsé
i sie nie podda¢. Trzeba tylko mie¢
wiare, nadzieje i duzg doze optymi-
zmu, ktorym Asia zaraza.

Anna Kowalska,
mama Maksa

Stowo od Asi

Gdy przyjezdzam do domu Maksia,
odktadam na bok moje sprawy, klopoty
ito, czym Zyje na co dzien. Kiedy tylko
zobacze Maksa, zapominam o tym
wszystkim. Rozbraja mnie swoim
u$miechem. Bardzo lubie obserwowa¢
calg jego rodzine. Jak rodzice zajmujg
sie synem, jak chlopcy [starsi bracia
Maksia - przyp. red.] traktuja brata.

Postawa bliskich Maksa, ich poswie-
cenie i milo§¢, jaka sobie okazujg,
sa niezwykle budujace. Rodzenstwo
potrafi odlozy¢ na bok swoje sprawy,
aby opiekowa¢ sie Maksem - karmic,
przewija¢ i po prostu by¢ przy nim.
Kiedy$ najczesciej bawitam si¢ z Mak-
siem piteczkami, ale ostatnie miesigce
przyniosty zmiane - szukamy $wiatel!
Podczas spaceru Maksio uwaznie sie
rozglada i jedli gdzies pojawia si¢ jakie$
$wiatetko, Maks z zachwytem na nie
reaguje. To zadanie tak go pochfa-
nia, ze gdy mnie widzi, natychmiast
zacheca do tej zabawy. Ale tylko on
sam wie, jakie s jej zasady.

Bycie wolontariuszka w hospicjum
bardzo mnie ubogacilo. Dzieki tej
pracy zmienitam swoje nastawie-
nie do o0séb chorych. Nie boje sie juz



Wolontariuszka Asia z Maksiem

$mierci (miatam z nig bliski kontakt).
Zaczelam cieszy¢ sie kazdym dobrze
przezytym dniem i inaczej spogladam
w przysztos¢ — widze ja w kolorowych
barwach.

Siostra Karola, Ola, Stas

Choroba mojego dziecka zmienila
calkowicie moje zycie, wywrdcita je
do goéry nogami. Lek, rozpacz, strach,
depresja, niewiadoma, co przyniesie
jutro... Potem hasto ,opieka hospi-
cyjna’, ktore potegowalo lek i strach.
Ale okazalo si¢, ze dzieki hospicjum
poznatam wielu dobrych i cudownych
ludzi. Miedzy nimi s3 wolontariu-
sze: siostra Karola, Ola i Stas, ktorzy
pomagajg mi w opiece nad Jadzia
i jej rodzenstwem. Regularna pomoc
i zaangazowanie wolontariuszy ula-
twiaja mi codzienne czynnosci. Nikt
nie utuli Jadzi tak jak siostra Karola.
Ola pomoze w zakupach, powie
dobro stowo. Stas jest pomocny, kiedy
potrzebny jest transport. Nie wiem, jak
bym sobie bez nich poradzita!

Karolina Kurowska,
mama Jadzi

Stowo od siostry Karoli

W Warszawskim Hospicjum dla
Dzieci rozpoczetam dopiero czwarty
rok wolontariatu. Wczesniej praco-
walam jako wolontariuszka w hospi-
cjum onkologicznym pod Kaliszem.
W sumie dziesie¢ lat tego wyjatkowego

doswiadczenia. Dlaczego wolontariat?
Z potrzeby serca. Z pragnienia bycia
dla innych. Bo czerpie wielkg rados¢
z pomagania. Bo daje mi to ogromng
satysfakcje. Bo czuje sie wtedy bardzo

Siostra Karola z Jadzig

potrzebna. Bo kocham. Zawsze kocha-
tam dzieci i chociaz nie mam swoich,
niezmiennie zajmujg one w moim
sercu ogromnie wazne miejsce.

Obecnie to Jadzia jest moim malym
Skarbem i doskonale wie, ze gdy przy-
jezdzam, jestem cala dla niej. Zabawa,
noszenie i tulenie, przebieranie
i zmiana pieluch, karmienie i diugie
spacery, ktérym towarzyszy zaskocze-
nie przechodniéw, bo widok zakonnicy
z wozkiem dzieciecym zawsze budzi
spore emocje. Czerpie z tego ogromna
rados¢ i spetnienie. Opieka nad Jadzig
to jakby podarowana mi mata czastka
macierzynstwa. Tak naprawde to
nie robi¢ nic szczegdlnego, zwyczaj-
nie pomagam w codziennej opiece
nad chorym dzieckiem, rozmawiam
z rodzicami i bawie sie z rodzenstwem.
W charyzmacie mojego Zgromadze-
nia zalozycielka postawila Najswiet-
sza Rodzine. Wolontariat w hospicjum
i stuzenie rodzinom pieknie wpisuje
si¢ w ten charyzmat. Jestem wdzieczna
Panu Bogu za dary, ktorymi moge
stuzy¢ naszym malym chorym Skar-
bom. Dzigkuje hospicjum za zaufanie.

Kwartalnik Fundacji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci nr 4 (110) grudzien 2024 r.
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Kluczem .

jest rozmowa

Grupa Wsparcia Rodzenstwa WHD to dzieci w réZnym wieku i z ré6znych $ro-
dowisk. Nie jest latwo zaproponowac program zajec, ktory bedzie interesujacy
i owocny zaréwno dla siedmio-, jak i dla siedemnastolatka. Jakims$ cudem si¢
to udaje. Ale i tak najwazniejsze jest to, co dzieje si¢ miedzy dzie¢mi.

W spotkaniu grupy, ktére odbylo sie
23-24 listopada, wzieto udziat o§mioro
dzieci, w tym - co bardzo wazne -
trzech chlopcéw, dla ktérych bylo to
pierwsze zetkniecie z grupg. - Grupa
Wsparcia Rodzeristwa WHD to dzieci
w réznym wieku i z réznych srodowisk
- mowi jedna z opiekunek, Malgorzata
Rylska. - Nie jest fatwo zaproponowaé
program zajel, ktory bedzie interesujgcy
i owocny zardwno dla siedmio-, jak i dla
siedemnastolatka. Jakims$ cudem to sie
udaje. Ale i tak najwazniejsze jest to, co
dzieje sig migdzy dzieémi.

Tym razem w programie spotkania
znalazlo sie zwiedzanie Muzeum Cze-
kolady w Fabryce Wedla oraz warsztaty
animacji poklatkowej. Stodycze i kre-
atywno$¢ - te dwa elementy zawsze
doskonale sprawdzaja sie jako punkty
programu. - Wbrew pozorom, to nie
czekolada byla najwazniejsza. Dzieci
znacznie bardziej interesowaly si¢ sta-
rymi maszynami i calym procesem
produkcji czekolady - $mieje si¢ Malgo-
rzata Rylska. - Ale warsztaty animacji
przebity chyba wszystko!

Jak moéwi opiekunka grupy, najbar-
dziej cieszylo ja to, ze nowi czlonkowie

zostali bardzo serdecznie przyjeci
przez pozostale dzieci. Sami tez szu-
kali mozliwosci integracji, zadawali
mnostwo pytan i bardziej interesowali

Przy maszynach u Wedla

si¢ kolegami i kolezankami z grupy niz
punktami programu spotkania.

- W gruncie rzeczy w naszych spotka-
niach mniej wazne jest to, co propo-
nujemy jako zajecia kulturalne czy
edukacyjne. Wazniejsza jest interak-
cja miedzy dziecmi - wyja$nia Malgo-
rzata Rylska. - Zawsze podczas naszych
wspélnych  weekendow organizujemy
wieczorne spotkanie, na ktérym dzie-
ciaki mogg rozmawial praktycznie
o wszystkim. Silg rzeczy, pojawiajg sig
waqtki zwigzane z chorobg rodzefistwa.

Rolg opiekunek jest stworzenie dzie-
ciom przestrzeni do swobodnego
wymieniania si¢  do$wiadczeniami
i dzielenia si¢ emocjami. - To jest grupa
wsparcia, a nie grupa terapeutyczna.
Wsparcie dzieci dajg sobie nawzajem.
Kluczem jest wlasnie rozmowa. Moz-
liwe, ze na co dzieti dzieciom brakuje
okazji do takiej swobodnej wymiany
mysli i uczué.

Beata Bialy
Matgorzata Rylska

Fundacja WHD i opiekunki Grupy
Wsparcia  Rodzenstwa  dzigkuja
wolontariuszom WHD, Marcionowi
Pilipczukowi, Mackowi Stachowi-
czowi i Staszkowi Zabolotnemu, za
pomoc w zorganizowaniu transportu
dzieci na spotkanie.
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ul. Agatowa 10, 03-680 Warszawa
tel. 22 679 32 00, 504 144 140
www.usgecho4d.pl

NZUSG

Kardiologia prenatalna

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

(wady serca, zaburzenia rytmu serca)

VMOLYOV

e-mail: poradniaUSG@usgecho4d.pl

Kardiochirurgia dziecieca
Kardiologia dorostych; ECHO
(szczegolnie wady wrodzone serca u dorostych)

USG - pelen zakres badan dzieci i dorostych

Warszawskie Hospicjum Perinatalne

UsSmiech
.. alqcha

zdrowo,
bezpiecznie
i bezbolesnie

Poradnia stomatologiczna ,Usmiech Malucha” ul. Agatowa 10, 03-680 Warszawa.
Strona internetowa: www.stomatologiadladzieci.pl
email: usmiechmalucha@stomatologiadladzieci.pl
telefon: 22 679 87 14 w godzinach 8: 00 - 16: 00

Fundacja
Warszawskie
Hospicjum dla Dzieci

ORGANIZACJA POZYTKU
PUBLICZNEGO

1,5(7%

Kontakt:

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

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