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Za duzo nut, drogi Mozarcie

Zawsze, gdy zabieram sie do pisania tego wstepniaka, nachodzi mnie
mysl, ze - jak powiedzial klasyk - wszystko juz bylo. Siedze nad kla-
wiaturg, a w glowie pustka. Ale kto wie, moze to jest wlasciwy trop,
moze wszechobecna gadanina sprawia, Ze milczenie faktyczne staje
si¢ zlotem?

Spis tresci

Od Redakc;ji
Za duzo nut, 3

W sukurs idzie mi dialog z filmu Milo$a Formana, gdy cesarz Jozef I drogi Mozarcie

zwraca sie do Amadeusza: ,Za duzo nut, drogi Mozarcie, za duzo nut”,

a ten odpowiada, ze jest ich dokladnie tyle, ile trzeba. Nie chodzi zatem 7 Z\[CI a fundaciji
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o to, by sfowa zastapi¢ milczeniem, ale o to, by wypowiedzie¢ ich ,tyle, Kapelan 4
ile trzeba”. Postaram si¢ wiec, drogi Czytelniku, zastosowaé do tej Mo- ﬁ o
L : o . . W nospicjum
zartowskiej zasady, szanujac nastrdj listopadowo-grudniowy, ktéry .
sktania raczej do refleksji niz do radosnej paplaniny. : Wspomnienie
© Zyje nadzieja, 7

Ten numer kwartalnika w sporej czesci ten nastrdj odzwierciedla.
Listopadowe $wieto zmartych ma w naszym hospicjum trwate i wazne
miejsce. Stad az dwa wspomnienia o pacjentach, ktérzy od nas odeszli . ,
- jedno spisane przez mame, drugie, co bardzo rzadkie, przez siostre. Historia T\/gr\/ska 13
To niezwykle poruszajace teksty, w ktorych czasem wazniejsze jest to, . Wspomnienie siostry

co mozna wyczyta¢ miedzy sfowami. Bo one zwyczajnie nie sg w stanie

ze jestes szczesliwy
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wyrazié tego, co czuje serce. . Aktualnosci

: Zegnamy 15
Publikujemy tez jeszcze jedno pozegnanie, nie tak ostateczne, ale nadal : naszg kolezanke
wzruszajace. Z konicem roku z zespotem naszego hospicjum domowego :
zegna si¢ doktor Iwona Bednarska-Zytko. Przez ponad pietnadcie lat : Nowa strona WHD 17
byta jednym z filaréw hospicjum, osobg, ktéra zostawitaw WHD trwaty : | uz dziata!

$lad. Poswiecamy jej kilka cieptych stow i mnostwo dobrych zyczen.
Dzien pracownika

Dzien Pracownika Socjalnego uczcilismy wywiadem z naszg pracow- socjalnego

nicg socjalng, Dorota Licau, a Dzien Wolontariusza - tekstem pewnego . ZW\/CZ a | nie 18
starego-nowego wolontariusza. Brzmi intrygujaco? Zapraszam do lek- lubie pom agac’

tury - wszystko sie wyjaséni!
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Verba volant,

scripta manent

Ostroznie 21
z zyczeniami

e e oo 0 0 0

To chyba tyle, jesli chodzi o redakcyjne zajawki. Nie rozgadatam si¢
zbytnio? ,Za duzo stow, Beato, za duzo stow”? Jedli nawet, i tak musze
jeszcze co$ dodac. Zbliza sie koniec 2025 roku. Mija kolejnych dwana-
$cie miesiecy, ktore wypelnilismy pracg na rzecz nieuleczalnie chorych
dzieci. A moglismy to robi¢ wylacznie dzigki Tobie, drogi Czytelni-
ku! Jestesmy Ci wdzieczni za kazdg forme wsparcia, za kazdg udzie-
long nam pomoc. Dlatego niech ostatnim slowem tego wstepniaka
bedzie DZIEKUJEMY!
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Dzien wolontariusza
Powrot po latach 22

W sadzie 25
u pana Adama

Beata Biaty,
Redaktor naczelna
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Wiecej informacji na temat prowa-
dzonej przez nas dziatalnosci znaj-
dg Panstwo na naszej stronie inter-

- -]
PRZEKAZ |1,5|% popaTku 0 o o
netowej www.hospicjum.waw.pl.
Zachecamy réwniez do $ledzenia
° naszego profilu na Facebooku:
K R S ° 0 0 0 0 0 www.facebook.com/FundacjaWHD
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[ hospicjum

Od szesciu lat jestem kapelanem w Fundacji Warszawskie Hospicjum dla
Dzieci. W mojej posludze duzo miejsca zajmuje zwykla rozmowa, czasami
o rzeczach bardzo prostych, codziennych, o radosciach i smutkach - tak, jak
sie rozmawia z dobrymi znajomymi czy przyjaciotmi.

W niedziele 9 listopada, o godz. 15.00,
w  Katedrze Warszawsko-Praskiej,
zostala odprawiona Msza $w. z okazji
Uroczystosci  Wszystkich ~ Swietych
i Wspomnienia Wszystkich Wiernych
Zmarlych, na ktérg tradycyjnie zapro-
siliSmy rodziny naszych podopiecz-
nych, ktérzy juz odeszli z tego $wiata,
aby cieszy¢ si¢ radoscig zycia wieczne-
go w niebie. Jak zawsze, wydarzenie to
mialo niezwykle podniosty i uroczysty
charakter, bylo wiele wzruszen i wspo-
mnien, zardwno podczas Mszy Swietej,
jak i pozniej, kiedy w podziemiach Ka-
tedry spotkaliémy sie prawie wszyscy,
zeby chwile ze sobg poby¢. W niedziel-
nych uroczysto$ciach, oprécz rodzin
naszych bylych podopiecznych, uczest-
niczyl personel i wolontariusze naszego
hospicjum. Nie sposob nie wspomnie¢
o scholi, ktéra jak co roku u$wietnita
nasza uroczystos¢ piecknym $piewem.

Od szesciu lat jestem kapelanem
w Fundacji Warszawskie Hospicjum
dla Dzieci. W mojej postudze duzo

miejsca zajmuje zwykta rozmowa o rze-
czach bardzo prostych, codziennych,
o rado$ciach i smutkach - tak, jak sie
rozmawia z dobrymi znajomymi czy
przyjaciétmi. Czasami rozmawiamy
o sprawach bozych, duchowych, wspdl-
nie si¢ modlimy. Sprawuje rowniez
sakramenty. Czesto odprawiam Msze

Swieta w domach naszych podopiecz-
nych, spowiadam dzieci, rodzicow
i innych czlonkéw rodziny, udzielam
sakramentu chorych czy komunii §wig-
tej. Chrzcze dzieci nieochrzczone i do-
petniam sakramentu chrztu, jesli byly
ochrzczone z wody. Oczywiscie wszyst-
ko za zgoda miejscowych duszpasterzy.

Ta praca daje mi wiele radosci, spel-
niam si¢ duchowo i emocjonalnie.
Malo jest takich momentéw, o kto-
rych mogtbym powiedzie, ze jest Zle,

Poprzedni kapelan WHD, ks. Darek Zajac podczas spotkania w podziemiach

Katedry

Fot. Grzegorz Slazak



trudno i cigzko. Oczywiscie kiedy od-
chodzi dziecko, jade tam natychmiast,
jestem z rodzicami, modle si¢ z nimi,
rozmawiam, pomagam w zalatwie-
niu pierwszych spraw pogrzebowych.
To s3 trudne chwile. A kiedy trzeba
przyjecha¢ na pogrzeb, powiedzie¢
kazanie, wyzwanie jest duze.

Swoja pomoc duchowa proponuje
wszystkim, ktorych przyjmujemy do
hospicjum. Zdarzajg si¢ jednak ludzie
innej wiary albo ateisci, ktérzy nie
chca spotykac sie z kapelanem. Moja
postuga obejmuje réwniez personel
hospicjum. Co tydzien, w czwartek
o godz. 7:30, w kaplicy w siedzibie
hospicjum odprawiam Msze Swieta,
w ktorej uczestnicza pracownicy ho-
spicjum. Polecamy Panu Bogu wszyst-
kie nasze dzieci, ich rodziny, wszystkie
dziela i osoby zwigzane z nasza funda-
cja 1 wszystkie sprawy, ktore aktual-
nie przezywamy - nasze osobiste czy
rodzinne, pogorszenie stanu zdrowia
naszego dziecka czy $mier¢.

W mojej pracy w hospicjum codziennie
spotykam sie ze $wietymi, bo te ,dzieci,

— e

Ks. Wojtek na urodzinach Krysi, podopiecznej WHD

ktore urodzily sie bardzo ciezka cho-
re, $miertelnie chore, ktére uczest-
niczg w krzyzu Jezusa Chrystusa,
sa juz $wigte tutaj na ziemi, a kiedy
odchodzg z tego $wiata, idg prosto do
nieba. Rodzicom naszych dzieci tez
bardzo niewiele brakuje do $wigtosci,

Ks. Wojciech Pieniak, kapelan WHD, w trakcie kazania

bo czesto poswiecaja cale swoje zycie
dla tych dzieci. Tak, jak Pan Jezus
zostal przybity do krzyza, tak czesto
nasze mamy s3 przywigzane do 16-
zek swoich dzieci - w dzien i w nocy.
Tam sie dzieje prawdziwa milos¢, one
nie zyja dla siebie, ale zyja dla tych
dzieci i wcale nie chea, zeby ich dzieci
odchodzily z tego $wiata. Wrecz prze-
ciwnie! Rodzice chcieliby, zeby ich
dzieci byly z nimi zawsze. A gdy dzieci
umieraja, rodzice glteboko wierzg, ze
idg do nieba.

Wiara moich podopiecznych czesto
mnie zaskakuje - jest wielka, prze-
ogromna. Ciesze sie, Ze moge spo-
tykac si¢ z tymi ludzmi. Ciesze sie,
ze nawigzuje z nimi relacje bardzo
bliskiej znajomo$ci czy wrecz przy-
jazni, a czasami czuje sie nawet jak
najblizsza rodzina. Staram sie kaz-
dego dnia poleca¢ Panu Bogu kazde
spotkanie, kazda wizyte, aby On byt
ze mng, mowil przeze mnie, aby to
On dzialal przeze mnie. Czasami
jest tak, ze kiedy przyjezdzam do
nowo przyjetej rodziny, to oni mnie
zaskakujg swoja wielkg wiarg, swoim
zaufaniem do Pana Boga. I wtedy tak
sobie mysle, Ze ja tu nie mam nic do
roboty. Cieszg si¢, Ze moge by¢ z nimi,
moge ich stucha¢, dzieli¢ sie z nimi
moimi przezyciami. emocjami i wiarg.

W moim zyciu duchowym bardzo
wiele miejsca zajmuje modlitwa zawie-
rzenia. Zawsze staram sie poleca¢ Panu
Bogu wszystkie moje sprawy i sprawy

Kwartalnik Fundacji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci nr 4 (114) grudzien 2025r.



moich podopiecznych. Czesto méwie:
Jezu, Ty si¢ tym zajmij, Jezu, ufam
Tobie, Jezu, Tobie to oddaje, Jezu, To-
bie to zawierzam. Staram si¢ rowniez
przekazywaé moim podopiecznym du-
cha modlitwy zawierzenia. Jak naucza
Swiety Piotr: ,Wszystkie troski wasze
przerzudcie na Niego, gdyz Jemu zale-
zy na was.” (1P 5,7).

W swojej pracy staram sie przede
wszystkim by¢ dobrym czlowiekiem,
bo nie zawsze trafiam na ludzi gtebo-
kiej wiary. Ale kiedy juz sie zaprzy-
jaznimy i ludzie nabieraja do mnie
zaufania, to nasze rozmowy staja sie
coraz glebsze i coraz bardziej dotykaja
spraw duchowych.

Ks. Wojciech Pieniak,
kapelan WHD

Czy wiesz ze...

Msza za zmartych
pacjentow Warszaw-
skiego Hospicjum dla
Dzieci i Warszawskiego
Hospicjum Perinatalnego
odprawiana jest co roku,
W pierwsza niedziele po
Swiecie Zmartych.

U Martynki, pacjentki WHD
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Ks. Wojciech Pieniak, kapelan WHD
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ze jestes szczesliwy

Jedna szczesliwa, kochajaca sie rodzina. Jeden maly, pelen energii i radosci
zycia chlopiec. Jedna chwila, jeden wyrok, ktory rujnuje caly ich swiat. Jedna
choroba o niewyobrazalnej sile niszczenia. Leukodystrofia metachromatycz-
na. Nazwa tak trudna do wyméwienia, dzialanie tak trudne do pojecia. Sku-

tek tak trudny do zaakceptowania...

Mateuszku, urodzites sie w czwartek 18
marca 2010 roku o 21.50 przez cesarskie
ciecie. Wazyle$ 3850 kg i miales 60 cm
dlugosci. Byles pieknym chiopcem

Kibic w kazdym calu

o duzych niebieskich oczach. Cala
cigza przebiegta prawidfowo. Po naro-
dzinach tylko bardzo plakales i przez
pierwsze pél roku wieczory i noce nie

nalezaly do najtatwiejszych, ale potem
bylo juz lepiej, Ty sie dobrze rozwija-
tes, pelzales po podlodze, raczkowates,
a w 11. miesigcu juz zaczale$ chodzié.

Pierwsze objawy

Gdy miate$ 3,5 roku, poszedle$ do
przedszkola i wtedy zaczely sie czeste
infekcje - kilka dni w przedszkolu,
a potem tydzien lub dwa walka w domu
z katarem i innymi objawami. Za kaz-
dym powrotem do przedszkola bardzo
to przezywales i denerwowales sie.
W drugim i trzecim roku juz troszke
wiecej uczestniczyle§ w zajeciach. Wia-
$nie wtedy twoje opiekunki zauwazyly,
ze jesli chodzi o sprawnoé¢ ruchowa, to
odstajesz od swoich rowie$nikéw. Mia-
te$ problemy z podskakiwaniem, poty-
kales sie. Zaczelismy chodzi¢ z Tobg na
zajecia usprawniajace i integracje sen-
soryczng, ale nie przynosito to efektow.

Po kilku konsultacjach lekarskich trafi-
lismy w koncu do pani neurolog z od-
dzialu choréb nerwowo-migéniowych
w Warszawie i wtedy padta pierwsza
diagnoza - polineuropatia czuciowo-
-ruchowa. Badanie wykazalo, ze Twoje
przewodnictwo nerwowo-mie$niowe

Kwartalnik Fundacji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci nr 4 (114) grudzien 2025r.
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nie jest prawidlowe. Na prébe podano
Ci kilkudniowe wlewy ze sterydéw, po
ktérych poprawa byta tylko chwilowa
- potykale$ sie coraz czeéciej, spadles
z roweru i zlamale$ reke, nie radzite$
sobie z emocjami, coraz czeéciej pla-
kales. ..

Diagnoza

We wrze$niu 2016 roku poszedles
do zeréwki. I gdy w pazdzierniku,
podczas kolejnej wizyty w szpitalu,
zrobiono Ci rezonans glowy, padla
diagnoza: leukodystrofia metachroma-
tyczna. Ja zapytalam wtedy tylko, czy
mozna te chorobe leczy¢. Pani doktor
odpowiedziala, ze nie ma na to zadne-
go lekarstwa, sg tylko terapie ekspe-
rymentalne, wiec Twéj stan zdrowia
bedzie sie pogarszal.

Nie umiem opisaé, co wtedy poczu-
tam. To byla mieszanka bolu, rozpaczy
i leku, ale wtedy jeszcze nie zdawatam
sobie sprawy z tego, co nas czeka.
Leukodystrofia ~ metachromatyczna
to choroba genetyczna. Na skutek
braku jednego enzymu dochodzi do
nieodwracalnego zaniku centralnego

Rodzina

Dzieciece zabawy

ukladu nerwowego. To choroba, ktéra
zabiera wszystko.

Jedyng metoda w Polsce na zatrzy-
manie, ale nie cofniecie choroby, byt
przeszczep szpiku. Po konsultacji
u dr. Kalwaka z Przyladka Nadziei
we Wroclawiu okazalo sig, ze jest dla
Ciebie za pdzno - o ten jeden rok,

ktory straciliémy na bledng diagnoze,
bo polineuropatia byla tylko jednym
z objawow leukodystrofii metachro-
matycznej, a nie gtéwna choroba.

Zycie sie zmienia

Zaczal sie rok 2017. W zeréwce przy-
znano Ci do pomocy panig asystent,
a jazrezygnowalam z pracy, zeby caly
czas by¢ z Toba. W marcu obchodzi-
lismy Twoje 7. urodziny. Wtedy po raz
ostatni stales przy torcie na wlasnych
nozkach i jak zawsze cieszyle$ sie
z od$piewanego ,,Sto lat”. Byle§ wtedy
taki dumny!

Dla mnie byl to bardzo trudny czas.
Widziatam, jak na tle réwie$nikow tra-
cisz sprawno$¢, musiatam Cie mocno
trzymacd, zeby$ sie nie potknal, nosi-
tam Cie na rekach. Coraz mniej inte-
resowaly Cie Twoje ulubione zabawki
i gry. W kwietniu 2017 roku udalo si¢
nam polecie¢ samolotem do Szkocji,
w odwiedziny do Twojej chrzestnej.
W czerwcu zdecydowalismy sie na
przeprowadzke z  czwartego pietra
w bloku do domu Twoich dziadkow,
na szczgscie w tej samej miejscowosci.
Podczas wakacji udalo si¢ nam dwa ra-
zy wyjecha¢ nad Twoje ulubione morze.

Od wrzesnia 2017 roku miale§ juz
nauczanie indywidualne i goscilismy
w domu Twoja panig Agnieszke. Przy-
chodzita do Ciebie réwniez specjalistka
logopedii i rehabilitacji, a takze
codziennie prywatny rehabilitant.



Usmiech

Twoj tata musial zmieni¢ prace - zeby
mi pomagacé przy Tobiei spedzac z na-
mi wiecej czasu, zaczal pracowaé na
zmiany. Wtedy jeszcze prowadzalismy
Cig za rece i miale§ wozek, w ktérym
juz duzo siedziales. Coraz stabiej mo-
wiles, zaczely sie silne bole spastyczne,
pojawil sie problem z przetykaniem -
przy piciu czesto sie krztusites.

W marcu 2018 roku zdecydowalismy
sie na zabieg gastrostomii, by$émy mo-
gli podawa¢ Ci jedzenie i lekarstwa
prosto do zotadka. Z powodu Twojej
choroby po zabiegu trafile§ na OIOM,
bardzo ptakales, niektére pielegniarki
komentowaly nawet, Ze przesadzasz.
Ale ja wiedzialam, ze bardzo duzo
rozumiale$§ i co$ musialo by¢ nie
tak. Miatam racje! Nastepnego dnia
okazalo sie, ze po zabiegu wystapito
zapalenie  otrzewnej.  Spedziliémy
ponad 3 tygodnie w szpitalu, ale w kon-
cu wrécilismy do domu ze specjalng
pompa, przez ktérg mogliémy poda-
wa¢é Ci powoli mieszanki zywieniowe.

Pojawia sie hospicjum

Po tych wszystkich przejsciach Twoj
stan zdrowia sie pogorszyl, wypo-
wiadale$ juz tylko pojedyncze sylaby,
przestales stawad, nie mogtes$ juz graé
w ulubione gry na tablecie ani jes¢

Przyjecie urodzinowe Mateuszka

ulubionych dan. A poniewaz przy
Twoim PEG-u [przezskérna endosko-
powa gastrostomia — przyp. red.] caly
czas pojawial stan zapalny lub ziarni-
na, musieliémy co tydzien jezdzi¢ do
Poradni Zywieniowej na kontrole.

Na skutek tego ciagtego dyskomfortu
i bolu we wrzesniu 2018 roku w nocy
pojawil sie u Ciebie pierwszy napad
padaczki. Karetka na sygnale zawio-
zfa nas do szpitala, gdzie lekarze wal-
czyli, by napady ustapily. I udalo sie!
Wroécilismy do domu, ale wtedy wla-
$nie postanowitam, ze nadszed! czas,
by skorzysta¢ z pomocy domowego
hospicjum.

21 wrzesnia 2018 roku - w Twoje
imieniny - przyjechala do nas doktor
Katarzyna Marczyk i pielegniarka
Agnieszka Cwiklik z Warszawskiego
Hospicjum dla Dzieci. Uzyskali$émy
wsparcie, dostaliémy potrzebne urzg-
dzenia medyczne, moglismy korzystaé
z wizyt domowych, a takze dzwoni¢
o kazdej porze, gdy bedzie nas cos$ nie-
pokoic.

Raz lepiej, raz gorzej

Po tych wszystkich przejsciach sytu-
acja na jakis czas si¢ uspokoila, nawet
wokot PEG-a wszystko si¢ zagoito. Ty,
Mateuszku, juz nie mowiles, ale za to
usmiechales sie bardzo czesto. Uwiel-
biales stucha¢ opowiescio tym, jak by-
tes maty i co robiliémy razem. Wspdl-
nie ogladali$my Twoje ulubione bajki,
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a takze mecze pitki noznej i skoki
narciarskie. Razem kibicowalismy, stu-
chali$my piosenek, ogladali$my nasze
zdjecia.

W czerwcu 2019 roku, za namowg
hospicjum, pojechali$my nad morze na
nasze ostatnie wspolne wakacje. To byt
dobry czas. Jeszcze wtedy nie musieli-
$my uzywac asystora kaszlu, a ze ssaka
korzystalismy tylko sporadycznie.
Jesienia 2020 roku zachorowali$my na
COVID, ale Ciebie wtedy ten wirus
omingl. Za to rok pdzniej pojawita sie
u Ciebie wysoka goraczka i wymioty.
Trafilismy do szpitala i okazalo sig, ze
tym razem COVID dopadl i Ciebie.
Mieli$my jednak szczgscie - skonczyto
sie tylko na objawach ze strony ukladu
pokarmowego i gdy tylko nabrates sit,
mogli$my wréci¢ do domu.

Wtedy wymagates juz regularnej fizy-
koterapii oddechowej. W Twoich dro-
gach oddechowych zbieralo sie coraz
wiecej wydzieliny, naszym niezbed-
nym towarzyszem stal sie ssak, a dwa
razy dziennie musieliémy wykonywaé
zabieg z asystorem kaszlu. Noce byty
coraz ciezsze, zdarzalo sie, ze nie mo-
gle$ spac.

Przed atakiem choroby

Pogodne, rodzinne wspomnienie z wakgji

W lipcu 2021 roku, zdecydowalismy,
ze przystapisz do Pierwszej Komunii
Swietej, zwlaszcza, ze 4 lipca byt réw-
niez datg Twojego Chrztu Swietego.
Sakramentu udzielil Ci kapelan hospi-
cjum, ksigdz Wojciech, u nas w do-
mu. Rok pézniej, podczas mszy rocz-
nicowej, pojawit sie napad padaczki.

Coraz wiecej objawow

Napady zdarzaly si¢ coraz czesciej.
Nie ominely Ci¢ nawet w dniu Twoich
13. urodzin. Na Twojej buzi zabrakto
u$miechu, a dla nas to byta najdo-
tkliwsza strata. Twoj piekny u$miech
byt dla nas zawsze najwieksza nagro-
da za caly trud, ktéry wkladalismy
w opieke nad Tobg. Napiecia migéni
sprawily, ze Twoje cialo mocno sie po-
wykrzywialo, nie mogles wyprostowac
nozek i raczek, a glowke trzymate$
skierowana w lewa strong, bo w tej
pozycji tez najtatwiej Ci si¢ oddychalo.
Wiekszo$¢ czasu spedzates w 16zku,
a na wozku jezdzilismy tylko dwa razy
dziennie po kilkanascie minut. Wtedy
tez zaczely sie u Ciebie zaburzenia
termoregulacji, miale$ czesto goraczki,
ktore wystepowaly nagle i trzeba byto
szybko reagowac.

Znow szpital

Wiosna 2024 roku zaczely sie proble-
my z gastrostomia, PEG zaczal prze-
cieka¢. Na poczatku zdarzalo sie to
sporadycznie, potem coraz czesciej.
MusielisSmy podawa¢ Ci mniejsze
porcje jedzenia. Pod koniec sierp-
nia 2024 r. trafilismy do szpitala.
Lekarze dlugo prébowali naprawi¢
gastrostomie. Wiedzieli, jak duzym
ryzykiem jest dla Ciebie kolejna ope-
racja. Nie udalo sie i zapadla decyzja
0o  wylonieniu nowej gastrostomii
w innym miejscu. Tak bardzo bali-
$my si¢ o Ciebiei o konsekwencje tej



Nasz Dzielny Bohater (FOT. comosTuDIO)

operacji! Odbyla si¢ ona 20 wrzesnia
2024 roku, dzien przed Twoimi imie-
ninami. Udalo sie! Kolejny raz dales
radg, nasz Bohaterze!

W szpitalu spedzilismy pie¢ petnych
tygodni. Gdy 1 pazdziernika wrocili-
$my do domu, pomyslatam, ze dostali-
$my jeszcze jedng szanse, zeby by ra-
zem. Zawsze bardzo Zle znosile$ pobyty
w szpitalu, a i dla nas byl to trudny
czas - w ciggu dnia bytam przy Tobie
razem z Twoim tatg, a nocki spedza-
lismy z Tobg na zmiane, zeby$ - tak
jak w domu - nigdy nie zostawal sam.

Poczatek konca

18 marca 2025 roku $wietowali$my
Twoje 15. urodziny. Obecni byli, jak
zawsze, Twoi hospicyjni przyjaciele -
ksiagdz Wojciech [Wojciech Pieniak,
kapelan WHD - przyp. red.], piele-
gniarka Agnieszka [Agnieszka Cwi-
klik, pielegniarka WHD - przyp. red.],
psycholog Paulina [Paulina Kowacka,

psycholog WHD - przyp. red.] i re-
habilitant Robert [Robert Sobieszczuk,
fizjoterapeuta WHD - przyp. red.].
Przez mysl mi nawet nie przeszlo, ze to
beda Twoje ostatnie urodziny spedzo-
ne z nami! Nic na to wtedy nie wska-
zywalo, bylo po prostu stabilnie, czyli
dobrze. Udalo si¢ nawet upamietnié

Urodziny Mateuszka

te chwile na wspdlnym zdjeciu.
Po Wielkanocy zlapalismy kolejnego
rotawirusa, weczesniejszy dopadl nas
w $wieta Bozego Narodzenia. Od te-
go czasu prawie codziennie miafes
goraczke, a po pewnym czasie zaczely
sie rowniez postekiwania. Poczatkowo
myslelismy, Ze to s3 objawy neurolo-
giczne, a goraczka jest objawem za-
burzen termoregulacji, bo wczesniej
juz tak bywalo. Postanowilam jednak
dla pewnosci zrobi¢ Ci badania krwi
i USG jamy brzusznej. Z pomoca ho-
spicjum udato sie to wszystko zorgani-
zowac.

Twoje wyniki juz od dluzszego cza-
su nie byly najlepsze, ale tym razem
dodatkowo pokazaly, ze masz stan za-
palny. USG brzuszka ujawnito, ze Twoj
woreczek z6lciowy jest w bardzo ztym
stanie, podobnie jak watroba i inne
narzady. Po tych badaniach lekarze ho-
spicjum w porozumieniu z lekarzami
z CZD zdecydowali, ze jedyne, co mo-
zemy zrobi¢, to podac antybiotyki. Go-
raczki ustapil, ale Twoj brzuszek caty
czas byt twardy i wzdety. Pod koniec
czerwca, gdy wrocila goraczkai zacze-
ly sie postekiwania, w porozumieniu
z hospicjum zdecydowalismy, ze przy-
szla pora na wdrozenie silniejszych
lekéow. To byt tez czas trudnych
rozméw o tym, czego od momentu
diagnozy bali$my si¢ najbardziej...

Czerwone roze
na pozegnanie

W samym koncu czerwca zaczeta
spada¢ Ci saturacja. Juz przez caly
czas wymagales koncentratora
tlenu, gorgczka nie ustepowala
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i musieliémy ograniczy¢ sie do
podawania Ci samych elektrolitow.
W $rode 9 lipca widzialam, ze Twoje
oczy s3 juz bardzo zmeczone i cier-
pigce. Usiedliémy kolo Ciebie razem
z Twoim tata, ciocig Monikg i wuj-
kiem Jankiem i wspominali$my, jakie
psikusy robites jako maty chlopiec. Po-
stanowiliémy wspolnie ulozy¢ klocki
Lego, ktore dostates na 15. urodziny.
Uktadaly sie w piekny bukiet czerwo-
nych réz...

W nocy oddychates juz bardzo cigzko,
a saturacja byla coraz stabsza. Potozy-
tam si¢ przed czwartg. Zmienila mnie
Twoja babcia, ktéra siedziala przy
Tobie do szdstej rano, potem przyszedt
Twoj tata. Byt czwartek 10 lipca. Twoj
tata obudzil mnie po 8.30, bo Ty od-
dychales coraz slabiej. Postanowitam,
ze zawolam babcie, dziadka, ciocie
i wujka. ByliSmy wszyscy przy Tobie.
Po 9.15 saturacja zaczela mocno spa-
da¢. Zrobife$ jeden, bardzo gleboki,
ostatni wdech. Odszedtes.

Moj koniec swiata

W tym momencie co$ we mnie pekto.
Nie potrafie dokladnie opisaé tego
bolu. Czutam sie tak, jakby kto$ wy-
rwal mi z piersi kawalek serca. Twoj
tata zadzwonil do hospicjum. Wkrétce
przyjechata do nas doktor Iwona [Iwo-
na Bednarska-Zytko, lekarz WHD

Czysta radosc

- przyp. red.] z pielegniarka Jolan-
ta [Jolanta Stodownik, pielegniarka
WHD - przyp. red.] i pomogty nam
Cie przygotowaé, ubraé i zalatwi¢
wszystkie formalnosci.

Wraz z Twoim odejéciem dla mnie
$wiat si¢ zatrzymal. Cale nasze zZycie
toczylo si¢ wokot Ciebie, zawsze byle$
dla nas najwazniejszy. Byles i na
zawsze pozostaniesz miloscig naszego
zyciaiwla$nietamito§¢ dawatanamsile,
zeby sie podnie$¢ i walczy¢ o Ciebie.
Jestesmy z Ciebie dumni, bo walczyle$
dzielnie do ostatniej sekundy. Twoja
obecno$¢ w naszym zyciu byta darem,
ktodrego nic nie zastapi.

Nie wiem, co bedzie daleji jak potocza
si¢ nasze losy. Ale wiem, ze do ostatniej
chwili mojego zycia bedziesz w moim
sercu, mys$lach i wspomnieniach. Zy-
je nadzieja, ze tam, gdzie teraz jestes,
mozesz biega¢ 1 nadrabia¢ wszystkie
zalegloci. Ze jestes teraz szczedliwy.

Do zobaczenia, kochany Synku!
Twoi rodzice

Dzigkujemy dr Katarzynie, dr Iwo-
nie, dr. Arturowi, naszym piele-
gniarkom - Agnieszce, Malgorzacie
[Matgorzata Murawska, pielegniarka
WHD - przyp. tred.], paniom psycho-
log Paulinie i Agnieszce [Agnieszka

Chmiel-Baranowska, psycholog WHD
- przyp. red.], rehabilitantom Magdzie
[Magdalena Dykiel, fizjoterapeutka
WHD - przyp. red.] i Robertowi, Doro-
cie [Dorota Licau, pracownik socjalna
WHD - przyp. red.] i ksiedzu Wojcie-
chowi oraz catemu zespotowi WHD
za pomoc, opieke, wsparcie, wspolne
rozmowy. Z calego serca dzigkujemy za
Waszg obecnos¢ w naszym zyciu.

Mateuszku, nigdy nie zapomne
twojego usmiechu

W Warszawskim Hospicjum dla Dzie-
ci pracuje blisko ¢wier¢ wieku. To dzie-
sigtki pacjentéw, dziesigtki rodzin, set-
ki, a moze tysigce wizyt... Ale kazde
dziecko, kazda rodzina to osobna hi-
storia, to trwaty, niezatarty §lad w mo-
im sercu i pamieci. Ciebie réwniez,
Mateuszku, nigdy nie zapomne.

Od pierwszej wizyty w 2018 roku
czulam, ze do Twojego domu i do
Ciebie bede¢ przyjezdzala z radoscia.
Kiedy czasem bylo ciezko i smutno,
przepraszatam Cie po cichutku, ze los
tak mocno Cie do$wiadczyt. Kocha-
tam u$miech, ktéry po wszystkich
zabiegach pojawial sie na Twojej buzi.
Wzruszata mnie Twoja troskao mame -
gdy wspomniata, ze Zle si¢ czuje,
Ty byle$ wyraznie zmartwiony i pla-
kates. Dlatego o wszelkich trudnych
sprawach musieliémy méwic szeptem.

Cieszylo Cie tak wiele! Wspdlne $wie-
towanie Twoich imienin, urodzin,
$wigt, Pierwszej Komunii... Byle$
dla mnie potwierdzeniem tego, w co
jako pielegniarka wierze niezfomnie -
kazde zycie ma gleboki sens, a kazdy
dzien jest darem, za ktéry powinni$my
by¢ wdzieczni.

Mateuszku, Ty i Twoja rodzina bedzie-
cie ze mng do korica zycia.

Agnieszka Cwiklik,

pielegniarka WHD
L el b |
1 1
1 Mateuszek urodzit sie |
: 18 marca 2010 r. :
i Odszedt10 lipca 2025r. 1
I Pod opieka WHD byt :
: 2484 dni. ]
e e e e Vg



Wspomnienie siostry

Pierwszego listopada 2025 roku, o godz. 23.45 - wtedy dokladnie mija 11 lat
od kiedy Tygrysa nie ma z nami. Duzo czasu zaj¢lo mi dojrzenie, zeby opi-
sa¢ jego i nasza z nim historie. Moze to dla mnie pewnego rodzaju terapia,
oczyszczenie, odpuszczenie...

Jego pojawienie sie, a wczesniej przed$wiagteczny wieczor, w telewizji

wiadomo$¢ o tym, ze bedzie, byta po raz setny ,Hrabia Monte Chri-
jak grom z jasnego nieba. Zimowy, sto” i nagle wiadomos$¢ - bedzie was

Z braciszkiem

troje...! Swiat zawirowal, przed oczami
zrobilo sie ciemno, a w uszach brzmialy
te trzy stowa. Pojawila sie wybuchowa
mieszanka uczué: lek, przerazenie, nie-
dowierzanie, zlo$¢, niepewno$é. A do
tego tak malo czasu na oswojenie sie
Z NOW3 rzeczywistoscia. ..

Potem przyszlo podekscytowanie,
oczekiwanie. Do czasu, kiedy ustysze-
lismy diagnoze - wodoglowie, niewy-
ksztalcenie moézgu, dziecko najpewniej
nie przezyje porodu. Moja cudowna,
bezpieczna banka nagle pekla. Czu-
tam niedowierzanie, ze to si¢ dzieje
naprawde. Tlumaczytam sobie, ze to
na pewno pomylka, Ze przeciez na-
wet najwybitniejsi specjaliSci stawiajg
bledne diagnozy. Przeciez takie sytu-
acje zdarzaja sie tylko innym! Gdzie$
w odleglej galaktyce, ale nie tu, nie
nam, nie naszej rodzinie. Nastapito
brutalne zderzenie z rzeczywistoécia.
Emocjonalny  rollercoaster. ~ Strach
o to nowe, bezbronne zycie, z ktore-
go juz zdazylismy si¢ ucieszy¢, ale tez
0 mameg, o jej zdrowie i bezpieczenstwo.
I nadszed! piaty lutego 2014. Dzien,
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Kacperek

ktory powinien by¢ przepelniony
szczesciem, rado$cia, w naszym przy-
padku byl dniem petnym niepewnosci,
strachu, wszechogarniajacej bezsilno-
$ci. Mysle, ze kazde z nas jednoczesnie
czekalo na ten dzien, a z drugiej strony
tak bardzo chcialo odsunaé go w cza-
sie. Trudno opisa¢ emocje, ktore w nas
byly. Razem z tatg i bratem czekali$my
zniecierpliwieni, niewiele méwiac, stu-
chajac i obserwujac najmniejszy ruch
z sali operacyjne;j.

I wreszcie pojawil si¢ On - nasz maty
Wojownik. Krol Kacper. Najpickniej-
sza istota na calym $wiecie. Najwiek-
sza milo$¢, jakiej w tamtym momencie
dane nam bylo doswiadczy¢. I od tej
pory juz nic nie bylo takie samo.

Czas walki, czas pogodzenia sie

Zaczela si¢ walka o jego zycie. O zy-
cie bez bolu i cierpienia. Czuwali$my
niemalze bez przerwy, dwadziescia
cztery godziny na dobe. Na zmiane.
Mama. Tata. Ja. Szpitale. Operacje.
Swieta bez rodzicéw. Nocne uczenie
sie do sesji, a przy tym czuwanie nad
Tygrysem. Weekendy w Centrum
Zdrowia Dziecka, zeby mama mogla
wrécié do domu. Tata ogarniajacy
dom, bo mama musiala by¢ z Kacper-
kiem w szpitalu. Koncentrator tlenu.
Sondy. Kalendarze karmien i lekow.

Zycie wywrécito sie  do  gory
nogami. A mimo to, nikt si¢ nie
skarzyt, to bylo zaangazowanie z mi-
tosci, nie z obowigzku. I nie bez zna-
czenia jest to, ze byta z nami w tym

czasie rzesza najpiekniejszych anio-
tow z Warszawskiego Hospicjum dla
Dzieci. Ludzi, ktérzy dali nam wiare
w to, ze umieranie moze by¢ fagod-
ne, bez bélu, z mama i tatg tuz obok.

s 44

Tygrysek na spacerze

Wiedzieli$my, ze kazdy dzien to cud.
Nigdy nie przestalismy w niego wie-
rzy¢. Bo on faktycznie si¢ wydarzyl. Bo
jak inaczej nazwac to, ze chociaz po-
czatkowo nikt nie dawal mu zadnych
szans, Tygrys postanowit by¢ z nami
przez dziewie¢ miesiecy?

Odszedt po cichu. Spokojnie. Otoczony
milo$cig, czuloécig i cieplem. I jestem
mu wdzieczna za to, co po sobie zosta-
wil. Nie kazdy przeciez ma szczescie
miec¢ swojego prywatnego swietego.

Justyna,
siostra Tygryska

|

: Kacperek urodzit sie
: 5.02.2014 .

1 Zmart111.2014r.

I Pod opieka WHD

| byt 96 dni.

L]
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Zeghamy
nasza kolezanke

Po 15,5 roku wspdlnej pracy zegnamy
nasza kolezanke, dr n. med. Iwone
Bednarska-Zytko, ktora kornczy swoja
prace w hospicjum domowym i roz-
poczyna nowy etap.

To trudne pozegnanie, poniewaz Iwo-
na byfa z nami od tak dawna, ze stata
sie nie tylko czescig zespotu, ale i cze-
$cig historii tego miejsca, jakim jest
Warszawskie Hospicjum dla Dzieci.

Iwona pozostanie dla nas symbolem
profesjonalizmu. Swoim doswiadcze-
niem i zaangaZzowaniem wspierala
zaréwno pacjentéw, jak i nas — wspdt-
pracownikéw. W pracy byla niezawod-
na. Taka bedziemy jg pamietal.

Cho¢ zegnamy sie z Iwong jako leka-
rzem hospicjum, bardzo si¢ cieszymy,
ze nadal bedzie czescig naszej fundacji
- w Poradni Stomatologicznej Usmiech
Malucha bedzie nadal opiekowaé sie
pacjentami.

Iwono, zyczymy Ci duzo zdrowia,
radosci i spelnienia w nowym czasie
zycia, a przede wszystkim - wielu chwil
wytchnienia po latach oddanej pracy.

Z wdzigcznoscig i serdecznymi pozdro-
wieniami w imieniu zespoltu WHD
i whasnym,

Katarzyna Marczyk,
prezes zarzadu Fundacji WHD

Whyktad online

Kwartalnik Fundacji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci nr 4 (114) grudzien 2025 r.



Kwartalnik Fundacji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci nr 4 (114) grudzien 2025 r.

Kiedy po raz pierwszy uslyszalam,
ze z konicem grudnia tego roku Iwo-
na zZegna sie¢ z naszym zespolem, nie
moglam w to uwierzy¢. Tak bardzo
wrosta w to miejsce, tak bardzo je
wspoltworzyla, ze trudno mi sobie
wyobrazi¢ Warszawskie Hospicjum
dla Dzieci bez doktor Iwony Bednar-
skiej-Zytko.

Z Twong wspotpracuje od nieco ponad
szeSciu lat. To w sumie nie tak wiele,
bioragc pod uwage, ze ona po$wiecita
WHD lat pietnascie, a samo hospi-
cjum niedawno obchodzito jubileusz
trzydziestolecia. Ale te szes¢ lat wy-
starczylo, by dla mnie Iwona stata sie
osobg, ktéra - obok Tomka Dangla,
zalozyciela naszego hospicjum - moze
by¢ uznana za zywy przyktad bezkom-
promisowej wiernosci ideom (a moze
nawet idealom) pediatrycznej opieki
paliatywne;j.

Iwona zawsze stala i stoi po stronie
pacjenta. Zawsze tez stoi na strazy na-
szych ,,Standardow i procedur medycz-
nych domowej pediatrycznej opieki
paliatywnej” - dokumentu stworzone-
go przez WHD - nawet jesli chwilami
rzeczywistos¢ skrzeczy, ze przeciez
kompromis to nic takiego, ze reguly
mozna czasem nagig¢. Ona nigdy nie
chciata rezygnowac z tego, co uznaje za
fundament misji hospicjum.

Dr Bednarska-Zytko na kursie dla lekarzy

0d lewej: Agnieszka Chmiel-Baranowska, Iwona Bednarska-Zytko,

Matgorzata Murawska

W naszych niezliczonych rozmowach
idyskusjach czulam, ze jej autentycznie
zalezy! Ze naprawde boli j3 to, ze me-
dycyna paliatywna traktowana jest po
macoszemu. Ze studentom medycyny
nie wpaja si¢ wystarczajacego szacun-
ku do pacjenta i nie uczy si¢ ich wla-
$ciwej komunikacji w sytuacjach, gdy
to wlasnie opieka paliatywna staje si¢
jedynym, optymalnym rozwigzaniem.
Przez lata spedzone w WHD poswieci-
ta wiele, wiele godzin, uczac mlodych
lekarzy i pielegniarki tego wszystkiego,
co umie i w co wierzy. I cho¢ czesto
powtarza, ze to glos wolajacego na

puszczy, jestem przekonana, ze zasia-
ta bardzo duzo dobrego ziarna, ktére
kiedys wykietkuje i wzrosnie.

Iwonko! Dziekuje Ci za te sze$¢ lat
i wszystko, czego sie od Ciebie nauczy-
tam. Mygle, ze przez dlugi czas bede
si¢ czuta bardzo nieswojo podczas ho-
spicyjnych odpraw, patrzac na stojace
doktadnie vis-a-vis puste krzesto. Ale
wierze, ze namdwie Cie jeszcze na ten
czy inny wyklad na tym czy innym
kursie. Zatem - do zobaczenia!

Beata Bialy




NN@W@ strona™WHD

juz dziata!

Do tej zmiany przymierzali$my si¢ juz kilkakrotnie. Wiedzieli$my, Ze jest
potrzebna, Ze czas najwyiszy, ale zawsze bylo cos$ pilniejszego. W tym roku
wreszcie si¢ udalo. Mamy nowa strone internetowa!

Prace trwaly kilka miesiecy - zabrali-
$my sie do nich na poczatku maja, tuz
po zakonczeniu dzialan zwigzanych
z kampanig informacyjng o moz-
liwosci przekazania 1,5% podatku.
Analiza struktury informacyjnej stro-
ny, okreslenie gléwnych grup docelo-
wych, definiowanie treéci i funkcjonal-
nosci z punktu widzenia doswiadczenia
uzytkownika... Wszystko to musieli-
$my zrobi¢, by moc ruszy¢ z wlasciwy-
mi pracami - projektowaniem nowego
wygladu naszej fundacyjnej wizytowki
internetowe;.

Nowg makiete opracowala dla nas fir-
ma Verseo - agencja specjalizujaca sie
w kreacji i pozycjonowaniu stron in-
ternetowych oraz marketingu w sieci.
Juz od pierwszych spotkan czuli$my, ze

wspolpraca bedzie owocna - po drugiej
stronie mieliémy partnerow, ktérzy
nie tylko uwaznie stuchali, starali sie
zrozumie¢ nasze potrzeby, ale podsu-
wali nowe pomysly i rozwigzania.

Prace nad strong trwaly od lipca do li-
stopada tego roku. W rezultacie otrzy-
mali$my nowa witryne — bardziej no-
woczesng, przejrzystg i — przynajmniej
W naszej ocenie - przyjazng uzytkow-
nikom Internetu. Teraz w jednym miej-
scu znajdujg sie wszystkie informacje
dotyczace zaréwno hospicjum domo-
wego i hospicjum perinatalnego, jak
i pozostatych dzialan naszej fundacji.
Mam nadzieje, ze polubig ja panstwo
i beda czesto odwiedzaé. Adres pozo-
stal ten sam - www.hospicjum.waw.pl.

Zamiast Kwartalnika
mozesz otrzymywac

NEWSLETTER

&)

Na stronie startowej znajda panstwo
formularz, przez ktory mozna zapisac
sie do naszego newslettera. Wystarczy
kilka klikniec¢ i informacje o tym, co dzie-
je sie w Fundacji WHD, moga wyladowac
w panstwa skrzynce mejlowej. Jesli
zamiast papierowego kwartalnika wola
panstwo te prosta i ekologiczna forme
komunikacji - serdecznie zachecam, by
z niej skorzystac.

Beata Biaty

Dziekujemy firmie Verseo za doskonata wspotprace, tworcze podejscie, cierpliwosc

i btyskawiczne reagowanie na nasze S.0.S.
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lubie pomagac

Beata Bialy: Ostatni, a wlasciwie
pierwszyiostatni, wywiad z toba prze-
prowadzilam pie¢ lat temu, w marcu
2020 roku. Rozmawialysmy na temat
roli pracownika socjalnego w hospi-
cjum. A potem byla pandemia, wy-
buchla wojna... Tak sobie mysle, ze
poniewaz zajmujesz si¢ kwestiami
socjalnymi, to w twojej pracy, jak so-
czewce, odbijaja si¢ przemiany spo-
leczne. To jak? Cos si¢ zmienilo?

Dorota Licau: No tak, Beatko, rze-
czywiscie sporo si¢ zmienilo, pojawila
sie zupelnie nowa sytuacja spoteczna,
glownie zwigzana z wybuchem woj-
ny. To wplynelo na mojg prace. Po
wybuchu wojny w naszym hospicjum
pojawily sie dzieci z rodzin wojennych
uchodzcéw. Zaprzyjazniona z nami le-
karka z Ukrainy kierowata do nas wielu
pacjentow. Przede wszystkim trzeba
bylo uregulowa¢ ich status, nada¢ nu-
mer PESEL. Kiedy juz udalo si¢ zdoby¢
ten PESEL, kolejne kroki zwigzane
byly ze $wiadczeniami. Na kazdym
etapie mnostwo dokumentéw, kolejki
w urzedach, ktére w tamtym czasie by-
ty wrecz oblegane. Do tego dochodzity
problemy z komunikacjg - nie wszyst-
kie rodziny postugiwaly si¢ jezykiem

polskim w takim stopniu, by mozna si¢
bylo bez problemu porozumie¢.

Teraz jest latwiej?

Sadze, ze tak. Poznaliémy si¢ nawza-
jem, oni wiedzg, jak my pracujemy,
my lepiej rozumiemy ich obyczaje. No
i po tych kilku lata spedzonych z dala
od wojny, wyczuwam w tych rodzinach
wiekszy spokdj, cho¢ nadal, jako$ tak
podskérnie, czuje si¢ niepewno$¢ jutra.

Wojna i opieka nad rodzinami
ukrainskimi to bardzo szczegodlne
wyzwanie - ta grupa na pewno po-
trzebowala bardzo duzo twojej
uwagi i pracy. Ale abstrahujac od
rodzin ukrainskich, czy na prze-
strzeni ostatnich pieciu lat tak w ogo-
le zaobserwowala$ jakie§ zmiany?
Kiedy slucham ci¢ na odprawie, to
odnosze¢ wrazenie, ze w niektérych
kwestiach, na przyklad formalnych
i proceduralnych jest coraz trudniej.

Faktycznie. Na przyktad ciaggle wydlu-
7a sie czas oczekiwania na orzeczenie
o niepelnosprawnoéci. Dla naszych
podopiecznych ten dokument ma klu-
czowe znaczenie. Pod tym wzgledem

Warszawa, jako duza aglomeracja, sta-
bo sobie radzi. Kolejki sa bardzo diugie,
najpierw czekam wiele godzin, Zeby zto-
zy¢ dokumenty, potem czekamy kilka
miesiecy na decyzje, a nierzadko trzeba
pisa¢ odwotanie, bo wniosek jest od-
rzucony i zdarza si¢, ze naprawde trud-
no mi zrozumie¢, na jakiej podstawie.

Orzeczenie o niepelnosprawnosci jest
bezterminowe, czy trzeba ten caly
proces powtarzac?

No niestety poczatkowo jest przyzna-
wane tylko na czas okre$lony, pdzniej
pomagam w przedluzeniu orzeczen.
Dopiero po osiemnastym roku zycia
orzeczenie wydawane jest beztermi-
nowo. Zupelnie tego nie rozumiem, bo
przeciez rozpoznanie choroby nieule-
czalnej powinno kwalifikowa¢ do orze-
czen bezterminowych. Wiem, ze trwajg
prace nad nowelizacjg przepisow, jesli
chodzi o wydluzanie orzeczen, ale
niestety na razie si¢ nic nie zmienia.

Kwestie urzedowe potrafia daé
w ko$¢. Wyobrazam sobie, ze dla
rodzicéw, ktorzy opiekuja si¢ nie-
uleczalnie chorym dzieckiem,
to musi by¢ jeszcze trudniejsze.




Gaszcz tych wszystkich przepiséw na
pewno powoduje, ze rodzice, zwlaszcza
na poczatku, sa kompletnie zagubieni.
Zderzajq sie ze $wiatem urzedniczym,
wlacza sie mechanizm obronny, odkla-
dajg te sprawy na pdzniej. Staram si¢ to
porzadkowa¢, ustawiaé pewng hierar-
chie waznos$ci. Mowie: stuchajcie, naj-
pierw zajmiemy si¢ ustawg za zyciem.
Zgodnie z tg ustawa, jezeli rodzi sie
dziecko z nieuleczong wadg, rodzinie
przystuguje zasitek ,cztery tysiace
plus”. Zeby go otrzyma¢, potrzebne sa
dwa za$wiadczenia, wniosek i dwa za-
taczniki. To niby nie jest tak duzo, ale
czasami rodzicow nawet to przeraza.
Kolejne s$wiadczenie - wspomniane
przez ciebie orzeczenie o niepelno-
sprawnosci, wymaga juz wiecej zacho-
du. Na szczedcie ja juz znam te wszyst-
kie powiatowe centra pomocy rodzinie,
gdzie skltadamy wnioski, wiem, gdzie
sie znajduja, jakie dokumenty mam
zlozy¢, zeby nie wraca¢ po kilka razy.

W hospicjum pracujesz juz, o ile do-
brze pamie¢tam, ponad dwadziescia
lat. Czy jesli chodzi o rodziny, ktore
trafiaja pod opieke w hospicjum, cos
sie przez ten czas zmienilo? Mam na
mys$li zmiany od tej strony socjalne;j. ..

Pracuje tu juz... Czekaj, musze poli-
czy¢... Dwadzie$cia dwa lata. Kawal
czasu! Czy co$ si¢ zmienito? Na pewno
zmienil sie status ekonomiczny rodzin.
Na lepsze. Wydaje mi sie, ze te
$wiadczenia - 800 plus czy zasi-
tek pielegnacyjny, troche pomagaja.
Pamietam takie czasy, na poczatku
mojej pracy, kiedy zajmowatam si¢ na
przykiad przydzielaniem rodzinom pa-
czek z banku zywnosci. Teraz to brzmi
juz troche abstrakcyjnie, prawda? W
tych paczkach byly produkty spo-
zywcze, czesto podstawowe, a jednak
wielu podopiecznych bardzo si¢ z nich
cieszylo. Teraz raczej nie ma takich
potrzeb. To mnie bardzo cieszy. Dzi$
dzieci sg takze zabezpieczone, na

Dorota Licau - pracownik socjalny w WHD

przyktad, jesli chodzi o ubranka czy
srodki pielegnacyjne. Pamietam tez
czasy, kiedy rodziny nie mialy na przy-
kiad toalet i nasza fundacja pomagata
je budowa¢ czy remontowal. Niektore
rodziny miaty problem z biezaca woda.
W moim kwestionariuszu socjalnym
miatam pytanie, czy jest ciepla i zimna
woda. Teraz juz nie zadajemy takiego
pytania.

Jasne. Czyli status ekonomiczny pod-
opiecznych sie poprawil. A dostrze-
gasz jakie$ zmiany in minus?

Obserwujac rodziny, wydaje mi sie, ze
wielu rodzicow, zwlaszcza mlodych,
ma wigksze trudnosci z radzeniem so-
bie z opiekg nad cigzko chorym dziec-
kiem. Bardzo trudno jest im zaakcep-
towa¢ fakt, ze ich zycie si¢ zmieni, ze
bedzie w nim wigcej ograniczen. Chca
zy¢, jakby dziecko byto zdrowe, zaprze-
czajg chorobie.

Sadzisz, Ze to moze wynika¢ z wply-
wu mediow? Ze kazdy chce by¢ taka
idealna rodzing z Instagrama?

To bardzo mozliwe. Ten obrazek
z medidw spoteczno$ciowych jest zwy-
kle mocno wyidealizowany i czasem
niewiele ma wspdlnego z rzeczywisto-
$cig. I kiedy tacy mlodzi rodzice widza
piekne, kolorowe fotki innych rodzicow
z niemowleciem na wakacjach w jakim$
egzotycznym kraju, mysla sobie: My tez
tak mozemy! Chcie¢ to moc! I trudno
im przyja¢ do wiadomodci, ze ich zy-
cie nie bedzie wygladalo tak idealnie.
Bedzie inne, bo maja nieuleczalnie
chore dziecko. W hospicjum mawia-
my, ze jak choruje dziecko, to choruje
tez cala rodzina, prawda? Ale z tym
chorym dzieckiem mozna zy¢ i by¢
szczesliwym. Tylko droga to tego szcze-
§cia wiedzie przez zaakceptowanie
tej trudnej sytuacji, a nie jej wypieranie.

A powiedz mi, co by$ dzi$§ uznala za
najtrudniejsze w twojej codziennej
pracy w hospicjum?

Jedna rzecz jest niezmienna: trud-
ne jest przekroczenie progu domu
naszych podopiecznych i wejécie do
ich intymnego $wiata. Ludzie sg roz-
ni, majg rozne problemy, rézng prze-
szlo$¢, rozne marzenia, inaczej patrza
w przysztos¢. Ja musze sie w tym ich
$wiecie odnalez¢, prawda? I musze to
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Dorota Licau z Dzieciecg Grupg Wsparcia w Zatobie

zrobi¢ delikatnie, wyczu¢ ich potrzeby.
Kiedy$ ustyszalam od naszej doktor
Iwonki [Iwona Bednarska-Zytko,
lekarka WHD - przyp. red.], ze zeby
dostrzec potrzeby naszych podopiecz-
nych, musze si¢ nad nimi z troska
pochyli¢. Wtedy lepiej wida¢ i stycha¢.

Wiele ludzi nie chce méwic¢ o swoich
problemach. Pytam: Jak sobie radzicie?
I czesto stysze, ze $wietnie, wszystko
jest w porzadku. Ale czuje, ze to tylko
fasada. Dopiero jak dluzej porozma-
wiam, nagle okazuje si¢, ze na stole
lezy niezaplacony rachunek za prad.
Musze to zauwazy¢ i umiejetnie zaofe-
rowaé pomoc, zdoby¢ ich zaufanie, ze-
by wiedzieli, ze weszlam do ich domu
nie po to, by co$ zburzy¢, ale wasnie
po to, by da¢ im wsparcie.

A czy s3 takie rodziny w hospicjum,
ktore w ogole nie potrzebuja Twojej
pomocy?

Wiesz co? Wydaje mi sie, ze nie ma.
Gdy méwimy pomoc socjalna, to my-
$limy gtéwnie o pomocy finansowej,

tych wszystkich zasitkach. A przeciez
potrzeby rodzin nie sprowadzaja sie
do placenia rachunkéw! O zalatwianiu
spraw urzedowych juz rozmawialy-
$my, ale sg i inne kwestie. Na przy-
kifad... odpoczynku. Przychodzi lato,
rodzina od dawna nigdzie nie wyjez-
dzata. Rodzice wcigz przy tozku chore-
go dziecka, a jego rodzenstwo troszke
z boku. Wiec zachecam: moze sprébuj-
cie raz si¢ odwazy¢, wyjecha¢ na kilka
dni, zobaczy¢ co$ nowego, odetchnad.
My wam w tym pomozemy. Czasem
sie udaje.

I oni wracajg tacy szczeSliwil Jakby
kto$ im otworzyl malutkie okienko,
przez ktore dostrzegli, ze jest jednak
morze, s3 gory. No i czesto wraca-
ja pdzniej mys$lami do tych wakacji,
nawet przez caly rok. To jest takie
bardzo, bardzo fajne. Pamietasz,
jak pomagata$§ mi spelni¢ marzenie
Amelki [Amelka byla pacjentka WHD,
zmarta w grudniu 2024 r. - przyp. red.]?

Zorganizowali$my jej i jej calej rodzi-
nie wycieczke do Wroctawia. Amelka

odeszla, a je rodzina nadal wspomina
ten wyjazd... To jest niesamowite.

Dorota, ponad 20 lat w hospicjum.
Powiedz, masz jeszcze ciagle satys-
fakcje z tej pracy? Jeszcze Ci si¢ chce?

Jeszcze mi sie troche chce [Smiech]
Zartuje! Chce mi sie, i to bardzo!
Ogromnie si¢ ciesze, gdy udaje mi sie
komus$ realnie pomdc. Bo ja zwyczaj-
nie lubi¢ pomagac.

Czy wiesz ze...

W 2024 r. Dorota
Licau odbyta 275 wizyt

w domach pacjentow.
Odwiedza rownierz urze-
dy, pisze wnioski, poma-
ga domykac domowe
budzety rodzin naszych
podopiecznych.
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Ostroznie

Z zyCzeniami

Swieta za pasem. Juz wkrétce choinka, ztobek, nieszczesny karp, oplatek...
No i zyczenia, mnostwo zyczen. Na ogol szczerych i serdecznych, wypowiada-
nych na glos i takich, ktére formuluje si¢ w cichosci ducha. Zyczen przemysla-

nych i takich niekoniecznie...

Anglosasi maja powiedzenie, ktére
w wolnym tlumaczeniu brzmi ,,0stroz-
nie z zyczeniami; niektore sie spetnia-
ja". Zgrabne i niezwykle trafne, o czym
przekonatam sie juz niejednokrotnie,
a kilka razy nawet dosy¢ bolesnie.
Jedna z takich sytuacji zapamietam
chyba do konca zycia. A bylo to tak...

Dawno, dawno temu, gdy moje dzieci
byly jeszcze dzie¢mi, formulowatam
sobie w glowie rézne wyobrazenia
o tym, jakie te moje latorosle powinny
by¢, zeby im sie zylo dtugo i szczesli-
wie. Urodziwe juz s, wiec kwestie
estetyczne mozna odpusci¢. A zatem,
przede wszystkim, zdrowe. Potem ma-
dre (cokolwiek by to znaczylo). Wraz-
liwe (byle nie zanadto!). Prawe (bez
zadnych politycznych  skojarzen)...
Katalog byl mniej wiecej staly i powta-
rzany regularnie z okazji rozmaitych
$wigt i rocznic. ,,Synku/coreczko zycze
Ci, zeby$ byl/a...” (tu wyzej wspomnia-
na lista, czasem wzbogacana o ten czy
inny atrybut). Az pewnego razu pa-
dlo stowo ,tworczy”. Innymi stowy,
kreatywny. Bo przeciez nie ma to jak

tworczy umysl, nieprawdaz? Nie prze-
widzialam, Ze Zyczenie to wroci do
mnie w bardzo, ale to bardzo nieocze-
kiwanej formie. A bylo to tak...

Jak juz moze wspominatam przy innej
okazji, jestem molem ksigzkowym. Od-
kad pamietam, najpiekniejszym pre-
zentem byta dla mnie ksigzka i wielkg
frajde sprawiato mi polowanie na rézne
smakowite czytelnicze kaski. W dawno
i stusznie minionych czasach PRL sta-
nowilo to nie lada wyzwanie i na wage
ztota bylo posiadanie tzw. znajomosci
w ksiegarni. Taka zyla zlota trafila mi
sie, gdy w ksiegarni Uniwersus na rogu
Belwederskiej i Gagarina zaczeta pra-
cowa¢ mama mojej kolezanki.

Zaczela sie era Wielkich Ksigzkowych
Zakupow. Cale kieszonkowe szto na
rarytasy spod lady. Literatura piekna,
stowniki, encyklopedie, dzieta lzejszego
iciezszego kalibru. W tym zdobycz nad-
zZwyczajna - wznowiona w 1983 r. przez
Panstwowy Instytut Wydawniczy ,,Hi-
storia literatury niepodlegtej Polski”
Ignacego Chrzanowskiego. Upolowany

w ten sposob i przeczytany kilka razy,
Chrzanowski zajal wreszcie honorowe
miejsce na polce, po czym, odku-
rzany regularnie, zasnal na poéltorej
dekady. Do czasu...

M¢j syn mial osiem lat, gdy nasza
rodzina miata porzuci¢ mieszkanko
na Mokotowie na rzecz mieszkania na
Woli. Kazdy, kto si¢ przeprowadzal,
wie, z czym to sie wiaze. Na samg mysl
o pakowaniu setek ksigzek robito mi
sie stabo. Spedzitam cale godziny, upy-
chajac je w kartonach, ktory to proces
wydluzal sie niepomiernie, bo pokusa
pograzania sie w lekturze bywata nie do
odparcia. Wreszcie dotartam do Chrza-
nowskiego. ..

Otwieram ze wzruszeniem, wspomina-
jac, jak cenna to byta zdobycz. Po chwi-
li wzruszenie przeradza si¢ w zgroze.
W samym $rodku skladajacych si¢ na
grube tomiszcze kartek zieje gigan-
tyczna dziura! Wycieta precyzyjnie
w ksztalcie prostokata skrytka na czy-
jes skarby. Efekt licznych lektur, bujnej
wyobrazni i niewatpliwej kreatywnosci
mojego syna! Be careful what you
wish for...

Beata Bialy
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po latach

Nazywam si¢ Lech i po ponad 20 latach wrécilem do WHD, by ponownie
zosta¢ wolontariuszem. Tyle czasu mine¢lo, odkad w 2002 i 2003 roku bylem
zaangazowany w pomaganie podopiecznym hospicjum - wtedy Kasi i Bogusi.
Juz nie pamietam, dlaczego skonczyla si¢ moja przygoda z WHD - prawdo-
podobnie nadmiar obowiazkow w dwczesnej pracy, a moze co$ innego. Nie-
mniej, co$ mnie tu ciagnelo ponownie...

Tym razem rozpoczelo si¢ od rozmo-
wy z dr Katarzyng Marczyk, ktora po
wystuchaniu mojej historii zgodzita

sie, bym rozpoczal proces stawania
si¢ wolontariuszem ponownie. Anna
Kawinska [koordynatorka wolontariatu

Na wizycie z pielegniarka, Barbara Wazny

WHD - przyp. red.] skontaktowata sie
ze mng i niejako awansem zaprosifa na
cykliczne spotkanie dla wolontariuszy.
Przyjecie do tego grona bylo bardzo
serdeczne. Niesamowicie bylo postu-
cha¢ historii tak bardzo zaangazowa-
nych oséb, a przede wszystkim goécia
honorowego spotkania — Doroty Licau,
wyjasniajacej, na czym polegaja jej
zadania pracownika socjalnego hospi-
cjum. Przy tylu obowigzkach doba pani
Doroty musi chyba liczy¢ 48 godzin!

By zosta¢ pelnoprawnym wolontariu-
szem WHD, trzeba odby¢ trzydniowe
szkolenie w hospicjum i uczestniczy¢
w jego pracy jako obserwator. Moje
szkolenie zaplanowane zostalo od
wtorku do czwartku (28-30.10.2025).

Dzien pierwszy (wtorek)

Pelen ciekawosci, niepewno$ci, ale
i determinacji pojawilem si¢ rano
przed 6sma w siedzibie Fundacji WHD
i zostalem zaproszony do $rodka.
Pamietalem te pomieszczenia jeszcze
sprzed lat, a jednak wiele si¢ zmienito.
Kiedys$ odprawy odbywaly sie w sali
kominkowej na dole, teraz w duzej sali
zwanej odprawows, mogacej pomiesci¢




wszystkich pracownikéw hospicjum,
zapewniajac duzy komfort. Pani Ania
Kawinska oprowadzila mnie po bu-
dynku i zaprosila na poranng herbate.

Wtorkowg odprawe poprzedzita mo-
dlitwa prowadzona przez ksiedza
Wojciecha Pieniaka. Potem omdwiono
status wszystkich podopiecznych po
nocnym dyzurze i kazdy z obecnych
przedstawial, co zrobil, co jest za-
planowane, a co wymaga zrobienia.
Nastepnie dokonano podzialu zadan
na dzien biezacy, przydzialu pod-
opiecznych i samochodéw. Wszystko,
jak dobrze naoliwiona maszyna, gdzie
kazda cze$¢ dziala, jak nalezy. Po raz
kolejny przezywalem moj pierwszy
dzien w hospicjum. Dostalem przy-
dzial do zespolu dr Iwony Bednar-
skiej-Zytko oraz pielegniarki Malgo-
rzaty Morawskiej.

Pierwszym odwiedzonym podopiecz-
nym byt Krzy$§ - chlopczyk lezacy
na tézku i otoczony troskliwa opie-
kg swojej miodej mamy, ktéra byla
w trakcie zmiany rodzaju podawanej
mieszanki mlecznej oraz ustalania ter-
minu operacji zalozenia gastrostomii.
Dr Iwona i pielegniarka Malgosia bar-
dzo sprawnie zarzadzity sytuacjg oraz
staraly sie¢ pomdc w ustaleniu termi-
nu. Wida¢ bylo, Zze mama byla bardzo

Z Robertem Sobieszczukiem

zadowolona z takiego wsparcia. Maty
u$miechat sie na widok mamy, jej part-
nera i pielegniarki Malgosi. Podobno
uspokaja sie, gdy zblizaja sie do niego
osoby z dlugimi wlosami - ja nie mia-
tem szans...

Drugim podopiecznym, ktérego od-
wiedzilem tego dnia, byt Filip - juz
dorosty, a jednak nadal potrzebujacy
pomocy i wsparcia. Przywital nas
przesympatyczny Latek, szczekajac na
nas i probujgc ustali¢ wechem, gdzie
jestesmy, bo juz niestety nie widzi. Ma-
ma chlopca, mimo jego wagi i wzro-
stu, fachowo wykonywala wszystkie
czynno$ci pielegnacyjne. Robila to
z miloéci i z miloscig. W tym dniu jej
syn goraczkowal i obecnos¢ dr Iwony
pozwolita na przedtuzenie antybio-
tykoterapii i zapewnienie, ze leku nie
zabraknie. Pielegniarka Malgosia po-
mogla mamie przy pozostaltych zabie-
gach. Na koniec znalazfa sie tez chwila
na tradycyjng kawe. Mama chlopca
dobrze widziata, kto jaka kawe lubi
i kazdy dostal filizanke tej ulubione;.

W drodze powrotnej rozmawiali$my
o0 pacjentach, ich rodzinach, potrze-
bach i problemach, a takze, jakiej
pomocy wymagaja, i co jest mozliwe.
Ale tez o zyciu i o kazdym z nas. Po
podrdzy poprositem o wspélne zdjecie

g ]

i wréciliémy do WHD na podsumowa-
nie wizyt. Dzien pelen wrazen.

Dzien drugi (Sroda)

Odprawa poranna - jak co dzien. Tym
razem jednak juz dwéch pacjentéw nie
bylo dla mnie anonimowych! Przy-
dzielony zostalem do hospicyjnego
fizjoterapeuty, Roberta Sobieszczuka,
ktory zaplanowat 3 wizyty.

Jako pierwszego ponownie odwiedzi-
lismy Filipa. Dzi$§ czul si¢ lepiej i nie
goraczkowal, a na jego twarzy pojawit
si¢ usmiech. Dobrze bylo zobaczy¢ jak
Robert sprawnie i fachowo wykonywat
oklepywania i pozostale zabiegi fizjo-
terapeutyczne. Trzeba mie¢ duzo sity
w rekach i duzo wyczucia, by zrobi¢
to dobrze. A Robert ma jedno i drugie.
Duzej wprawy wymaga takze uzycie
asystora kaszlu, ale przynosi dobre
efekty. Po skonczonych zabiegach ma-
ma Filipa zaprosila nas na kawe i mate
co-nieco. Dzi$ juz pamietala, jakg ka-
W pije.

Potem pojechaliémy do Krzysia,
miedzy innymi po to, by go zwazy¢.
A zwazy¢ tez trzeba umiec! Trzeba
samemu wej$¢ na wage, trzymajac
Krzysia na rekach. C6z, ktania sie do-
$wiadczenie, ktérego Robertowi nie
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brakuje. Podczas wizyty obecna tez
byta psycholog WHD, zeby zadbac o te
niemedyczne aspekty opieki nad Krzy-
siem.

Trzecim podopiecznym byt Ivan.
U niego takze w ruch poszty dfonie Ro-
berta oraz asystor kaszlu. Nie mialem
watpliwosci, ze po zabiegach chlopcu
na pewno lepiej sie oddychalo. Ma-
ma, czestujac nas herbatg i ciastkiem,
opowiadala o Ivanie i jego burzliwej
przeszloéci i zaletach przeprowadzki
do centrum Warszawy. Wydawalo mi
sie, ze twardo stapa po ziemi, $wiado-
ma obecnej sytuacji zdrowotnej syna.
Potem szybka fotka przed powrotem
do WHD i koniec drugiego dnia stazu.

Dzien trzeci (czwartek)

Zaczal si¢ dla mnie herbatg w kuchni.
Potem - odprawa. Schemat ten sam,
ale problemy, wyzwania i zadania za
kazdym razem inne. I mata odmia-
na - prezentacja nowoczesnych pomp
infuzyjnych, tak potrzebnych pacjen-
tom hospicjum. Zainteresowanie bylo
duze. W tym dniu mialem towarzy-
szy¢ pielegniarce Barbarze Wazny.

Wielkg pomocg dla rodzin podopiecz-
nych jest to, z¢ WHD, rekami swoich
pracownikéw, ulatwia zycie i poma-
ga w tym, co wazne i konieczne. Tym

razem, na prosbe dr Katarzyny Mar-
czyk, trzeba byto wykona¢ u Krzysia
kilka badan i analiz. Dlatego najpierw
odwiedzilismy Szpital Wolski, by uzy-
ska¢ odpowiednie probowki i wska-
z6wki odnosnie pobrania. Najzabaw-
niejsze jest to, ze $pigcy Krzy$ nawet
nie zauwazyl, jak odpowiedni material
trafil do naszych probowek. Powrét do
laboratorium w Szpitalu Wolskim dat
mi czas na rozmowe z panig Barbarg
o obowigzujacych w hospicjum proce-
durach i dokumentacji.

Kluczowym dla mnie punktem tego
dnia byla wizyta u nowego pacjenta
WHD, ktéry niedawno przyjechal ze
szpitala do domu i teraz rodzice przejeli
catkowitg opieke nad chiopcem. To byl
tez wazny dzien dla rodziny, gdyz od-
wiedzito ich kilka oséb z WHD. W do-
mu przywital nas, machajac ogonem,
golden retriever Biszkopt i towarzyszy}
w takcie calej wizyty. Zaraz potem
przywitalismy sie z dwojka rodzenstwa
pacjenta. Oboje uczestniczyli w wizycie
i mogli$my z nimi zamieni¢ kilka zdan.

Pani Barbara w bardzo zrozumialy
sposob przedstawita rodzinie rézne
aspekty opieki WHD. Jednym z tema-
tow byta tez rola wolontariuszy w pro-
cesie opieki. Bylem pod wrazeniem, jak
tadnie mozna o tym opowiedzie¢. To
pielegniarka wprowadza wolontariusza

Z Beata Biaty i Anig Kawinska - fotka na do widzenia

do rodziny, za$ rodzina moze lub nie
takg osobe zaakceptowa¢. Kluczowe
jest zbudowanie zaufania - jesli sie
ono pojawi, rodzina moze zaprosi¢
wolontariusza do siebie i kontaktowaé
sie z nim bezposrednio. Wolontariusze
mogg zaréwno pomagaé przy dziecku,
jak 1 zaopiekowal sie rodzenstwem
(kino, korepetycje, etc.). Co wazne,
dany wolontariusz jest przypisany do
konkretnej rodziny, staje si¢ niejako jej
cztonkiem, kims, kto pozwala rodzi-
com pamietac, ze sg przeciez ludzmi,
maja swoje potrzeby. Kims, kto poma-
ga im te potrzeby realizowaé. Ze wyj-
$cie do kina czy restauracji naprawde
jest mozliwe!

Pani Basia zapewniala, ze wolonta-
riusze sg bardzo sprawni - potrafig
karmi¢, odsysa¢, przewija¢. Ci nowi
musz3 sie tego nauczy¢, wiec zaczyna-
ja od prostych rzeczy, a z czasem uczg
sie i nabieraja doswiadczenia. Przypo-
mnialy mi sie moje poczatki - kiedy
bytem tu wolontariuszem po raz pierw-
szy. Wrécilismy do WHD, a ja w glowie
mialem mndstwo wrazen. W konicu po
raz drugi wszedtem do tej samej wody!

Do widzenia... mam nadzieje!

To byl moj ostatni dzien stazu w WHD.
Bardzo sig cieszg, ze na koniec udato mi
si¢ porozmawia¢ z dr Katarzyng Mar-
czyk, opowiedzie¢ o moich odczuciach
i podziekowa¢ za mozliwo$¢ uczestnic-
twa w zyciu hospicjum. W mojej opinii,
to trzydniowe szkolenie ma gleboki
sens i pozwala niezle sie zorientowaé,
jak dziata hospicjum. Dla mnie kazdy
dzien byl inny i kazdy wazny.

Zanim opuscitem Hospicjum oczywi-
$cie podzielitem si¢ swoimi wrazeniami
z Anna Kawiniska. Dzieki niej moglem
przezy¢ te trzy dni w i z hospicjum!
I juz wiem - tak! - chciatbym ponow-
nie zosta¢ nowym wolontariuszem. Nie
dane mi bylo wyj$¢ niepostrzezenie,
tak po angielsku, gdyz redaktorka te-
go kwartalnika, Beata Bialy, w bardzo
przekonujacy sposéb zachecila mnie
do napisania tego artykutu. Opisanie
stazu w hospicjum pomaga poukladaé
myséli - dziekuje.

Lech Garus,
stary-nowy wolontariusz WHD



Wolontariat pracowniczy jest coraz bardziej popularna forma aktywizowa-
nia spolecznego pracownikow, zwlaszcza korporacji. Dobrodziejstw takich
inicjatyw Warszawskie Hospicjum dla Dzieci do§wiadczylo juz wielokrotnie.

Od czterech lat z akcji wolontariuszy
roznych firm korzysta rodzina pod-
opiecznego WHD, pana Adama, kto-
rego synek jest pod opieka hospicjum
domowego. Pomoc dotyczy zbiordw ja-
blek w uprawianych przez pana Adama
sadow. W okresie wrzesien-pazdzierni-
ka pracy przy zbiorach jest tak duzo, ze
bez pomocy wolontariuszy trudno by
byto z wszystkim zdgzy¢.

Pierwszy byt Avon

Z inicjatywa wsparcia rodziny pod-
opiecznego WHD wyszed! kilka lat
temu tata innej pacjentki WHD, pan
Jacek Puta. Firma Avon, w ktérej pracu-
je, postanowila, w ramach wolontaria-
tu pracowniczego, pomoc w zbiorach
jablek.

- Panu Adamowi pomagamy od 4 lat
- komentuje Jacek Puta. - Pomoglismy

réwniez w ubiegtym roku i musieli-
$my wrdci¢ tam ponownie, wzruszeni
ciezka sytuacjg zyciowg rodziny pana
Adama. Jest to czlowiek niezmiernie

Praca wre

skromny i wdzigczny, ktory samotnie
wychowuje trojke dzieci (ich mama
zmarla). Syn jest pod opiekg Warszaw-
skiego Hospicjum dla Dzieci. Rodzina
utrzymuje sie z sadu - jest to jedyne
zrédto dochodu.

Tej jesieni pracownicy Avonu poja-
wili sie w sadzie dwukrotnie. Lacznie

Dziekujemy wszystkim firmom i ich pracownikom za zaangazowanie i pomoc!
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w akeji wzielo udzial 45 osob, ktére
zebraly ok. 25 ton jablek! Pan Jacek za-
powiedzial, ze ekipa szykuje si¢ juz na
przysztoroczne zbiory.

Grono pomagajacych rosnie

W 2023 roku do Avonu dotaczyta firma
Unum Reduta, ktéra naklonil do tego
zaprzyjazniony z WHD pan Jacek Pu-
chajda. W wrzesniu 2025 ekipa Unum
ponownie pojawila sie w sadzie. Nato-
miast zbiory pazdziernikowe podjela
firma DTW Logistics, ktora od wielu lat
wspiera Fundacje WHD, organizujac
wiosng kazdego roku Rajd Charyta-
tywny (o rajdzie pisaliSmy w czerwco-
wym numerze kwartalnika).

DTW Logistics zorganizowata w gospo-
darstwie pana Adama spotkanie swoich
przedstawicieli regionalnych, ktérzy
w ciggu niecalych pieciu godzin zebrali
ponad 12 ton jablek! - Wynik bardzo
dobry i chyba wszystkich pozytywnie
zaskoczyl - komentuje Artur Zele-
chowski z DTW Logistics. - Poza tym,
byly to wspaniale 4,5 godziny spedzo-
ne na $wiezym powietrzu. Kupiliémy
tez kilka workow jablek dla naszych
pracownikéw i w pigtek rozdawali$my
w stolowce. Pan Adam to bardzo mity
czlowiek, cieszymy si¢, ze moglismy
mu pomac.

Ekipa DTW Logistics rusza do pracy
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DWT Logistics w akdiji
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Kardiologia prenatalna
— ECHO ptodu: osrodek referencyjny

Potoznictwo i ginekologia — USG 2D, 3D, 4D
Kardiologia dziecigca: ECHO, EKG

(wady serca, zaburzenia rytmu serca)
Kardiochirurgia dziecieca 504144140
Kardiologia dorostych; ECHO www.usgagatowa.pl
(szczegolnie wady wrodzone serca u dorostych) e-mail:

USG — peten zakres badan dzieci i dorostych

ul. Agatowa 10,
03-680 Warszawa
tel. 226793200,

poradniaUSG@usgecho4d.pl

J
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Warszawskie Hospicjum Perinatalne

Jesli otrzymaliscie niepomysing diagnoze
dotyczacq waszego nienarodzonego dziecka

MOZEMY WAM POMOC

Fundacja Warszawskie Hospicjum dla Dzie-
ci Warszawskie Hospicjum Perinatalne udziela
bezptatnych konsultacji psychologicznych kobie-
tom ciezarnym, ktore dowiedzialy sie o chorobie
swojego dziecka.

Rodzice mogaq skorzysta¢ z konsultacji psychologicznej
oraz grupy wsparcia w zalobie.

Aby umoéwic sie na konsultacje prosimy o kontakt
pod numerem tel.: 509 797 324 lub e-mal:
psycholog@hospicjum.waw.pl

Wiecej informacji znajduje sie na stronie:
www.hospicjum.waw.pl/hospicjum-perinatalne/

e

\

Zdrowo,
bezpiecznie
i bezbolesnie

USmiech

Malucha
A

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

Fundacja
Warszawskie
Hospicjum dla Dzieci

ORGANIZACJA POZYTKU
PUBLICZNEGO

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

Konta bankowe:

Pekao S.A.

VI/0Oddz. - Warszawa
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