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Nasze urodziny -

Trzydziesci lat. Duzo? Malo? W historii $wiata mgnienie oka.
W historii ruchu hospicyjnego w Polsce - cala epoka. We wrzes$niu
1994 roku powstalo pierwsze w naszym kraju hospicjum dla dzieci -
Warszawskie Hospicjum dla Dzieci.

Spis tresci

Od Redakcji
o o , o , Nasze urodziny str. 3
Dlugo zastanawialismy sie, jak uczci¢ ten jubileusz. Konferencja? Ban-
kiet? Moze jaka$ gala? W koncu okazja nie byle jaka, zadne inne ho- Wspomnienie
spicjum dzieciece w Polsce nie moze poszczycic sie tak dlugim stazem. Lataj wysoko, str. 4
Ostatecznie zwyciezylo poczucie odpowiedzialnosci wzgledem dar- Franku

czyncow i podopiecznych: pieniadze, ktére pozyskujemy dzigki otwar-
tym sercom i portfelom ludzi podzielajacych nasze wartosci, i czas
(zapewne niekroétki), ktory poswiecilibySmy na organizacje takiego
wydarzenia, spozytkujemy zgodnie z ich wlasciwym przeznaczeniem
- na opieke paliatywna nad nieuleczalnie chorymi dzie¢mi.

Z zycia fundacji
Dzien jak co dzieri str. 15

Z PraginaPrage str.18
Grupy wsparcia

Pozegnanie str. 19
Z grupg wsparcia

Edukacja, kultura, str. 22

Dlatego jubileusz trzydziestolecia postanowilismy swigtowaé skrom-
nie, we wlasnym gronie. Bedziemy mogli powspomina¢ trudne po-
czatki naszego hospicjum, gdy gniezdzilismy si¢ w ciasnym baraku,
a sprzet medyczny przechowywali$my - z braku miejsca — we wlasnych

mieszkaniach. I na pewno bedziemy mysleli o naszych pacjentach. integracja
Przez wszystkie te lata bylo ich blisko tysiac, a kazdy ma kacik w na-
szych sercach. Robiliémy dla nich wszystko, co w naszej mocy. Verba volant,
scripta manent
Ten numer kwartalnika tez nie bedzie numerem jubileuszowym, ale Ig |fzys.|.<a . str. 24
zwyczajnym, pokazujacym naszych podopiecznych, nasza prace, na- Olimpijskie,

czyli krétka

szych darczyncow. Jak obiecywatam w poprzednim kwartalniku, znaj- hictoria czasy

da tu Panstwo tekst bedacy relacja z dnia w Warszawskim Hospicjum
dla Dzieci - niemal godzina po godzinie. Zapraszam tez do lektury
niezwykle wzruszajacego pozegnania rodzicéw Franka z ich synkiem
- ,Lataj wysoko Franku”.

Nasi darczyncy
Wsparcie str. 25
od spotecznosci
ukrainskiej

Na koniec pragne podzieli¢ si¢ z Panstwem wiadomoscia, jaka dotar-
ta do nas za posrednictwem fiskusa. Otrzymalismy przelew srodkow,
ktére w2024 roku przyjaciele naszej fundacji przekazali nam w ramach
odpisu 1,5% podatku dochodowego. Kwota przerosta nasze najsmiel-
sze oczekiwania - to ponad 8 milionéw zlotych! Jestesmy szczesliwi
iz optymizmem patrzymy w przyszlo$¢ — wierzymy, ze mimo rosna-
cych kosztéw srodki te pozwola nam skutecznie dziata¢. Mozemy tez
troche $mielej mysle¢ o rozwoju — marzy nam sie wybudowanie o$rod-
ka stacjonarnej opieki paliatywnej i wyreczajacej, bardzo potrzebne-
go naszym obecnym i przyszlym podopiecznym. Panstwa zaufanie
i wsparcie pozwalajg nam wierzy¢, ze to si¢ uda!

Beata Biaty,
redaktor naczelna

Podaruj 1,5%,
by mogli zy¢ na 100%

KRS: 97123

Zapisz si¢ do naszego Newslettera!
Wejdz na strone
www.hospicjum.waw.pl/newsletter
Zarejestruj sie, a informacje

o Fundacji WHD

wyladuja w Twojej skrzynce e-mail.
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Franku!

Doceniamy, jak wiele nas nauczyles, jak wartosciowe bylo nasze zycie z Toba.
Byles i jestes w sercach wielu 0sob i bedziesz tam juz na zawsze. Twoja historia
jest historia chlopca, ktéry pieknie zyl i picknie umieral. My musimy napisa¢

swoja historie na nowo.

Franku! Dokfadnie pamietam moment
Twoich narodzin. Tego dnia w Warsza-
wie byla ogromna ulewa, zalalo Sta-
dion Narodowy. Gdy przyjechaliémy
do szpitala, nasza polozna stwierdzita,
ze dzi$ nie urodze, ale ja czulam, ze Ty

W Swiecie iluzji

masz inny plan - o 19.10 byle$ juz na
$wiecie. Zawsze robile§ wszystko po
swojemu. Miale$ swoje zasady i trzy-
male$ sie ich. Przyciggale$ do siebie
inne dzieci jak magnes. Mimo, ze
nigdy nie zalezalo Ci na popularnosci

i na tym, co inni o Tobie my$la, byte$
bardzo lubiany. Zawsze imponowala
nam Twoja wiedza, gdy jaki$ temat
Cig zaciekawil, potrafile§ sam znalez¢
informacje. To dzigki Tobie dowiedzie-
liSmy sie wielu rzeczy - o wiatrakach,
strazy pozarnej, samochodach, owa-
dach, roglinach, samolotach, wojsku...
Zakres Twoich zainteresowan byl
bardzo szeroki.

Uwielbialismy spedza¢ wspdlnie czas.
Odwiedzalismy wszystkie latarnie na
wybrzezu, muzea, jednostki strazy
pozarnej, lotniska, gorskie szlaki, parki
linowe. Gdy tylko padalo hasto, ze
gdzie$ jedziemy, byle$ gotowy. Twoja
ciekawos$¢ $wiata byta ogromna. Byte$
nienasycony. Nie bale§ sie zapytac
pilota po locie, czy mozesz zobaczy¢
kokpit, naszego sasiada strazaka o to,
jak wyglada jego praca. Swoja uprzej-
moscig i usmiechem zjednywales sobie
ludzi. ,Franek zaczarowal wszystkich”
- tak mi powiedziala przyjaciotka.
Zawsze bylismy i bedziemy z Ciebie
dumni.

Ta historia miata zakonczy¢ sie szcze-
sliwie, tak jak czasami bywa w baj-
kach i filmach. Ale zycie pokazalo,



ze ma inne plany. Gdy w 2018 roku
wyprowadzali$my si¢ z Warszawy do
Ustki, byliSmy pelni nadziei, ze nasze
zycie bedzie spokojniejsze, Ty przesta-
niesz chorowa¢ (astma, ciggle infekcje
oskrzelowo-ptucne), bo klimat morski
bedzie dla Ciebie korzystniejszy. Tak
bylo, infekcje byly liejsze, rzadsze,
odetchneliémy z ulgg. Poszedles do
zeréwki, pdzniej do pierwszej klasy.
Zaczales plywaé na zaglowkach, jez-
dzi¢ na rowerze, hulajnodze, bawi¢ sie
z kolegami i kolezankami. Poznawa-
les nowych przyjaciél, latem plywa-
les w morzu, jesienig zbierale$ grzyby,
a zimg jezdziles§ na sankach.

W Twoim zyciu pojawil sie kto§ wazny
i wymarzony - pies Viggo, Twdj naj-
lepszy przyjaciel, ktory chodzit za Tobg
wszedzie. Byles szczesliwy, my tez. Ale
w pewnym momencie Ustka zrobila
sie dla Ciebie za mata, za ciasna, chcia-
tes chodzi¢ na inne zajecia i poznawac
$wiat. Podjeliémy decyzje o powrocie
do Warszawy. W sierpniu przeprowa-
dzili$my sie do stolicy, zalezalo nam na
czasie, zeby$ 1 wrzesnia mogl zaczaé

Viggo i Franek - nieroztgczni

..

pint;

Franek z przyjacielem

szkole. Ja znalazlam prace blisko
domu i tak jak Ty miatam ja rozpoczac¢
1 wrzesnia.

Pierwsze sygnaty

W ostatni weekend sierpnia pojechale$
z tata do Radomia na AirShow. Byle$
zachwycony, samoloty to byta Twoja

=

pasja. Od szdstego roku zycia lata-
tes na symulatorach lotu, a z kazdym
rokiem urzadzenia stawaly sie coraz
bardziej skomplikowane. W ostatnich
latach byt to juz profesjonalny symula-
tor dla pilotéw. W sobote po powrocie
do domu skarzyte$ si¢ na bol plecéw,
ale pomygéleliémy, ze to wina plecaka,
ktory zabrale§ z sobg - to byt stary
plecak, juz dla Ciebie za maly, ale Ty
si¢ uparles, ze wezmiesz wlasnie ten.
W niedziele pojechaliScie na ostatni
dzien AirShow, wrécites bardzo zme-
czony i z bolem plecéw. W poniedzia-
tek bylo w miare dobrze, mieli$émy
wybraé sie we wtorek na zakupy. Ale
we wtorek zaczales wymiotowaé, na
srode umowitam wizyte do pediatry.
Pojechaliémy do lekarza i dostali$my
skierowanie na USG, w czwartek na
badaniu dostaliémy skierowanie do
szpitala.

Pani doktor powiedziala, ze co$ jest
nie tak z nerkami (gdy byle$ niemow-
lakiem, miale§ powigkszone mied-
niczki nerkowe i robione badania, ale
gdy skonczyles rok, wszystko bylo
w porzadku). Jadac do domu dozna-
tam déja vu - wyprowadziliémy sie
z Warszawy, bo wczesniej, gdy choro-
wales, czesto konczylo sie szpitalem.

Na SOR-ze bylo bardzo duzo dzieci,
czekalismy. Ty czules sie dobrze,
troche bolal Cie brzuch, ale miate$
dobry humor. Po wejsciu do gabinetu
i serii badan lekarka powiedziala, ze
nie widzi nic zfego, ze jeste$ pacjen-
tem ,bezbolowym” - skakale$ nawet
na jednej nodze, ale poniewaz raz juz
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Jedna z wielu rodzinnych wycieczek

zrobiono Ci USG, postanowila powto-
rzy¢ je w szpitalu. I wtedy sie zaczelo!
Najpierw wynik badania obejrzata
jedna lekarka, pdiniej poproszono
jeszcze dwoch lekarzy. Dostalismy
pilne skierowanie na chirurgie. Podej-
rzenie: ostre zapalenie wyrostka.

Rekreacja nad morzem

Diagnoza

Trafiliémy na wspaniatych chirurgéw,
a zwlaszcza jednego, ktory mimo mlo-
dego wieku okazal si¢ pefen empa-
tii, oddania i zrozumienia. Mial to
by¢ zabieg laparoskopowy, ktory trwa
okolo 40 minut. Bylo okoto 20.00, gdy
lekarze zaczeli swojg prace, skonczyli

po 23.00. Wtedy wydawalo sie nam,
ze to najgorsze godziny w naszym
zyciu, dominujgcym uczuciem byt
strach. Zamiast laparoskopii chirur-
dzy musieli otworzy¢ Twdj brzuch,
wyczysci¢ wszystko, co bylo w §rodku.
Bylo to trudne zadanie. ,Laparosko-
pia z konwersja do laparotomii” - to
zdanie wiele razy pojawialo sie poz-
niej w Twoich ustach. Nawet w takiej
chwili znalazle$ nowa pasje - medy-
cyne! Szybko wychwytywales nowe
informacje i czytale§ na ten temat,
a gdy czego$ nie rozumiates, zadawate$
pytania.

Po tygodniu na chirurgii, gdzie mie-
liSmy bardzo dobra opieke, nadszedt
7 wrzesnia. Nie byla to szczesliwa sio-
demka. Ta data zmienila wszystko.
Na rozmowe poprosit mnie doktor
z oddziatu onkologii. Juz sam ten fakt
mnie przerazil. Przyszty wyniki histo-
patologii. Diagnoza byla straszna:
chioniak Burkitta w III stadium.
Jednak lekarz powiedzial, ze szanse
na wyzdrowienie s3 bardzo wysokie -
80-90 procent. Zadzwonitam do Two-
jego taty, dla niego to tez byt szok. A ja
musiatam jeszcze powiedzie¢ o tym
Tobie. Przenoszono nas na oddzial
onkologii i hematologii. To byt jeden
z najtrudniejszych momentéw, wie-
dzialam, Ze musze zrobi¢ to w sposéb,
ktory Cie nie zalamie i utwierdzi
w przekonaniu, Ze nie jest to najgorsza
rzecz, ktora Cie spotkata.

Wejécie na oddzial hematologii to jak
wejécie do innego $wiata. Po pobycie
tam, juz nic nie jest takie jak kiedys.
Drzwi od starego, spokojnego zycia
zamykajg sie na zawsze. Tamten §wiat
juz nie wroci. Brzmi to banalnie, ale
prawda jest taka, ze wszystkie pro-
blemy staja si¢ niewazne. Zastanawia-
liSmy sie, czemu nas to spotkalo, Ty
i tak juz przeszedle§ droge szpitalng,
byles na stale na sterydach, miale$
wade serca. A teraz jeszcze zlosliwy
nowotwor. Nie umieliSmy tego zro-
zumie¢. Ale na oddziale byly jeszcze
mlodsze dzieci i wtedy nasza logika
przestata dziata¢ - pytanie ,dlaczego”
jest chyba najczestszym, jakie zadaja
sobie rodzice chorych dzieci. A my
musieli$my stana¢ do walki.

Walka
Gdy przyjechal Twoj tata, poszli-
$my porozmawia¢ z lekarzem pro-



W gérach

wadzacym. Doktor wyczerpujaco i rze-
czowo wyttumaczyl nam, co Cig czeka,
nie oszczedzil nam zadnych szczego-
téw, cigzko bylo to sobie wyobrazic.
Rokowania byly pomyslne, plan lecze-
nia zakladal, ze w grudniu juz bedzie
dobrze. W piatek dostales pierwsza
dawke chemii, poniewaz chloniak
Burkitta jest bardzo agresywny i nie
mozna bylo czekaé z leczeniem. Byle$
spokojny, najmniej lubiles igty, ale juz
wkrotce mieli Ci zalozy¢ cewnik Bro-
viaka [ukryty pod skérg cewnik pola-
czony z centralng zyta wchodzaca do
serca — przyp. red.], by przez niego
podawa¢ leki i pobieraé krew.

Ale dawale$ rade, bylam pod wraze-
niem Twojej determinacji i podejécia
do leczenia, oraz sily, ktora w Tobie
byla. Ogladali$my wspélnie filmy,
graliémy i rozmawiali$émy. Robilismy
prawie wszystko to, co w domu - spe-
dzaliémy wspélnie czas. Po sterydach
zaczale$ by¢ bardzo glodny i chcia-
tes probowaé nowych smakow, dzien
»krecil sie” wokot jedzenia.

W pigtek pojawil sie lekarz i rozma-
wial z Tobg, traktowat Cie z szacun-
kiem i odpowiadal na wszystkie Twoje
pytania, a bylo ich bardzo duzo. Tak
zaczela sie Twoja relacja z doktorem,
ktory okazal sie ogromnym wsparciem
w calym procesie leczenia. W sobote
miale$ pierwsze naklucie ledZzwiowe

Wyprawa po le$ne runo

i podanie chemii do kregostupa.
Pobrano tez plyn mézgowo-rdzeniowy
i szpik do badania. Znowu czekali$my
na wyniki. W calym procesie leczenia
czekanie jest bardzo istotne - czeka sie
na badania, wyniki, leki, obchéd, na
spokojniejszy weekend w szpitalu, na
tate i meza, wypis, kolejng chemie, na
zakonczenie kroplowki, na ,,pikanie”
pompy, na wyjscie do domu, na powrot
do szpitala, na $niadanie, obiad i kola-
cje — czekanie wyznacza rytm szpital-
nego zycia.

Nadzieja

Pierwsze chemie zniosle§ bardzo
dobrze. Przyszty wyniki badan - szpik
i ptyn byty czyste. Ca za rado$¢! Duzo
rozmawialismy o naszych planach.
Pod szpital przyjezdzalo duzo oséb -
ciocia, dziadkowie, babcia, wujkowie.
Caly czas ktos$ pytal, co by$ zjadt, co
poczytal, czego potrzebujemy. Rodzina
niesamowicie nas wspierata i dodawata
sit. Przyjechat tez Twdj pies, za ktorym
bardzo tesknile$. Podobal sie wszyst-
kim dzieciom z oddzialu, byte$ z tego
powodu bardzo szczedliwy. A my
z kazdym dniem czuliémy sie lepiej
i bezpieczniej na oddziale. Oprécz nie-
samowitych lekarzy, byty tez wspaniale
pielegniarki - ich u$miech, rozmowa
z nimi zawsze sprawialy, ze czuli$émy
sie otoczeni opieka.

Oddzialy onkologii i hematologii
maja takie magiczne moce, ze rodzice
bardzo si¢ ze sobg zaprzyjazniajg
i pomagaja. Podczas leczenia pozna-
liSmy wiele trudnych, smutnych, ale
i wspanialych historii. Ty poznate$
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Jeszcze przed chorobag

nowych kolegéw i kolezanki. Kibi-
cowalismy sobie nawzajem, ich suk-
cesy byly naszymi sukcesami, a ich
porazki naszymi porazkami. Wspolne
wieczory, rozmowy i granie spra-
wialy, ze dni plynely szybciej. Byly
wspdlne $piewy, jazdy na wozku,
nocne jedzenie popcornu i lodéw.
Zycie, cho¢ zupelnie inne, nadal miato
sens i rados¢. Ty szukales informacji
0 swojej chorobie, dopytywale$ leka-
rza o wszystkie zabiegi, wyniki badan
i thumaczyle$ dziadkom, co oznaczaja
liczby na wydruku z Twoja morfolo-
gia krwi. Doskonale rozumiale$ sie
ze swoim lekarzem, stosowales$ sie do
wszystkich jego zalecen i pilnowates,
aby$my tez to robili. Co okazalo sie
bardzo dobre, bo autorytet lekarza uta-
twil wiele rzeczy - skoro doktor méwil,
ze nie wolno je$¢ czy czegos robi¢, to
tak bylo. Byte$ pacjentem idealnym.

Pierwszy cykl chemii byt za nami
i dostalimy wypis ze szpitala.
Powr6t na kolejny cykl byt trudny,
ale i wtedy udato nam si¢ wyjs¢. A Ty
juz miale$ plan na swoje urodziny.

16 pazdziernika koficzylte$ 11 lat - to byt
poniedziatek, my wyszli$my ze szpitala
w piatek, a we wtorek juz musieliémy
do niego wrdcié, ale urodziny spedzi-
te$ w domu - tak jak zaplanowales.
Wspanialy tort i impreze w ogrodzie
przygotowala ciocia. I dostale$ wyma-
rzony prezent - lot symulatorem.

Z morzem za pan brat

Ale w poniedzialtek zaczela Cie bole¢
buzia i we wtorek musieli$my jecha¢ do
szpitala. To byty powikfania po chemii,
nie mogles méwic ani jes¢. Bardzo Zle
sie czules. Wlasnie to jest chyba naj-
gorsze dla rodzicow - fakt, ze muszg
patrze¢, jak cierpi ich dziecko, cho¢
wiesz, ze lekarze robig wszystko, zeby
nie cierpiato. My, rodzice, najchetniej
ten bol przejelibySmy na siebie. Nie
lubites by¢ w szpitalu, jak chyba kazdy,
ale poczatkowe pobyty znosite$ bardzo
dobrze. Po wyleczeniu buzi dostate$
kolejny cykl chemii. Wyszlismy do
domu i czekaly nas jeszcze dwa cykle.
Po tym cyklu znéw wrécilismy do
szpitala z powiklaniami.

W miedzyczasie musiales $cigé wlosy,
co bylo bardzo trudne, bo nigdy nie
lubites by¢ krotko obciety. Takie
chwile w trakcie leczenia to jak kamie-
nie milowe: zalozenie cewnika Bro-
viaka, wypadanie wlosow, utrata wagi,
brak sity. To jest to co widzg inni i co
jest bardzo namacalne w chorobie. Ale
pojawiaja sie tez rozne mysli, pytania
zadawane przez jedenastolatka, ktéry
bardzo szybko wydoroslal. I trzeba
znalez¢ nadzieje na to, ze bedzie
dobrze, trzeba wierzyc.

My wierzylismy. 7 grudnia, po ostat-
nim cyklu chemii, wyszlismy do
domu. To juz mial by¢ dla nas koniec
intensywnego leczenia. To miala by¢
nasza szczesliwa siddemka, tak jak ta,
ktérg miales na koszulce. W trakcie
pierwszego leczenia byly trudnosci
i powiklania, spadki i upadki, zali-
czylismy COVID i oddzial izolacyjny,




ale wszystkie te rzeczy zblizaly nas do
celu. Robili$my to, co trzeba bylo robi¢,
i szlismy do przodu, czasami wolniej,
ale do przodu.

Mielismy plan na wspolne $wieta
w nowym miejscu, udalo sie nawet
rozpakowal troche rzeczy z prze-
prowadzki. Uwielbialismy  $wieta,
zawsze na nie czekalismy, to byl nasz
wspolny czas. Ubraliémy wspolnie
choinke. Dom zawsze dekorowalismy
razem, razem tez pieklismy pierniki,
sprawdzalismy kalendarz adwentowy.
W tym roku dostosowalismy wszystko
do Twoich mozliwo$ci, wigc byto mniej
zadan, a wiecej przyjemnosci. Ty
czules sie dobrze, pierwsza kontrola po
chemii byla dobra, nie moglam uwie-
rzy¢, ze to juz koniec, doktor planowat
wyjecie cewnika przed $wietami, poz-
niej tylko kontrole w przychodni.

Wznowa

Ale podczas kolejnej kontroli powie-
dziales, ze boli Cig brzuch, dostalismy
skierowanie na USG. Myslatam, ze
to moze jaki§ zwyczajny problem, ale
intuicja naszego lekarza byta lepsza,
badanie wykazalo zmiany na trzu-
stce. Nie bylo jeszcze pewnosci, czy to
wznowa, cho¢ mygéle, ze lekarz juz co$
przeczuwal. ZostaliSmy znowu w szpi-
talu, to byt 18 grudnia - kolejny fatalny
dzien. Niestety nasz lekarz si¢ rozcho-
rowal, czekaliémy na decyzje. Miala
by¢ zrobiona tomografia i biopsja, ale
to wszystko trwalo, do szpitala kto$
zadzwonil, Ze jest bomba, wszystko sie
przeciggalo. W nocy nie moglam spac,
natlok mysli sprawial, ze bytam bliska
szalefistwa. Nikt nie mogt odwiedza¢
pacjentow. Dobrze, ze miatam mozli-
wos¢ rozmawialam z pielegniarkami,
bo to mnie troch¢ uspokajato. Nie
moglam przeciez okazywaé swoich
lekéw i stresu przy Tobie.

W czwartek rano miale§ by¢ na
czczo, nie wiedzielimy, co sie bedzie
dzialo, w koncu przyszla informa-
cja ze bedziesz mial biopsje - tym
razem takze mial ja wykonywaé nasz
ulubiony chirurg. Byles spokojny
i zadowolony, ze to bedzie on. Znowu
czekaliSmy na wynik. Ale dosta-
les juz sterydy ratujace zycie, co$ sie
ruszylo. Niestety $wieta spedzilismy
w szpitalu. Nie chciales ich obchodzic.
Obiecalismy sobie, ze za rok je sobie
zrekompensujemy.

Strazak Franio

Informacja o wznowie przyszla 30
grudnia, w Sylwestra dostale$ chemie,
bylo bardzo ci¢zko. Bolato Ci¢ bardzo
mocno, a Ty rzadko narzekale$ na bol.
Wszyscy wiedzieli, ze jeste$ wytrzy-
maly i nigdy nie narzekasz. Tym razem
bardzo bolalo, lekarze ustalali na bie-
z3co, jak ma wyglada¢ podawanie

m', nvmnm uﬂ

W Sudetach

chemii. Mimo to po jedenastu godzi-
nach brania chemii dale$ rade jeszcze
oglada¢ sylwestrowe fajerwerki. Twoja
sita byla niesamowita. To Ty sprawia-
tes, ze si¢ nie poddali$my.

Po wznowie zaczely sie rozmowy
z lekarzami o przeszczepie szpiku.
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Viggo zawsze z Franiem

WroéciliSmy do domu na kilka dni.
Przed kolejnym cyklem chemii prze-
szedle$ procedure pobierania komo-
rek do autoprzeszczepu - bylo trudno,
ale dafes rade, jak zwykle! Cel byl
tego wart. Dostales kolejng chemie,
a po niej oczywiscie byly powiktania
- wymioty i biegunka. Ale po kilku
dniach udato sie wroci¢ do domu. Cze-
kali$my na badanie PET [pozytonowa
emisyjna tomografia jest nowocze-
snym badaniem umozliwiajacym roz-
poznawanie nowotwordéw, okre$lanie
ich stopnia zaawansowania i wykry-
wanie nawrotéw choroby - przyp.
red.]. Mimo silnej chemii wynik nie
byt dobry. Dostalismy informacje, ze
zakwalifikowale$ sie¢ do badan kli-
nicznych i masz szanse na procedure
CAR-T [procedura ta polega na pobra-
niu od pacjenta jego wlasnych limfo-
cytow T, ktére poddaje sie nastepnie
genetycznej modyfikacji - przyp. red.]
we Wroctawiu. Cieszylismy, bo jest to
jedna z najnowoczesniejszych metod
leczenia, a Ty tak lubiles nowe techno-
logie! Bytam pewna ze sie uda, wszyscy
byli$my pewni!

21 lutego 2024 roku stawiliémy sie
we Wroclawiu w klinice Przyladek
Nadziei. Oddzial, na ktérym bylismy,
stal si¢ naszym domem. Byl to Oddzial
Wzmozonego Nadzoru (OWN), nikt
nie lubil tam by¢, bo trafiajg tam
tylko bardzo ciezkie przypadki. Ale
my czuli$my si¢ tam dobrze, na tyle,

Pasja Frania - straz pozarna

na ile dobrze mozna czu¢ sie¢ w szpi-
talu. Opieka byta rewelacyjna, lekarze
cudowni, zwlaszcza pani doktor, ktéra
okazala sie bardzo zyczliwa i otwarta,
a pielegniarki empatyczne, spokojne,
cieple. Bylo nam smutno, bo od War-
szawy dzielily nas kilometry i nie
mogles sie codziennie widywac z tata.
Ale mozna byto wychodzi¢ na spacery,
a obok kliniki jest piekny park. Gdy
tylko moglismy wychodzi¢, spacero-
wali$my po nim i patrzyli$émy, jak nad-
chodzi wiosna.

Kolejna bitwa

Wtedy tez powiedziale$, ze masz juz
dosy¢, ze leczenie Cie meczy. Widzia-
tam smutek, zal, rozczarowanie i zme-
czenie. Ale mimo to walczyle$ dalej.
Na jednym ze spaceréw zwrocile$ sie
do mnie: ,Mamo, zobacz jak duza
jest ta klinika, to smutne Ze tyle dzieci
choruje i musi tu by¢”. Widzialam,
jak dorostes i dojrzale$ podczas cho-
roby, nasze rozmowy byly inne niz
wezesniej, dotykaly trudnych spraw.
Martwiles si¢ o swoich znajomych
z oddzialu w Warszawie, dopytywa-
tes, co u nich stychaé. Dzwonile§ do
swojego ulubionego doktora i zdawa-
tes relacje z pobytu. Bardzo Ci go tam
brakowato.

Pobrano Ci limfocyty potrzebne do
stworzenia leku, nie bylo to przy-
jemne, bo miate$ wklucie w udzie co
sprawialo, ze nie czule$ si¢ komfor-
towo. Dostales tez kolejny cykl chemii.
Widzialam jak bardzo Cig¢ oslabila,
cho¢ nie byla tak mocna jak w War-
szawie. Gdy do siebie doszedtes, po




kolejnych dniach czekania przyszta
wiadomo$¢, ze limfocyty pobrane od
Ciebie sa juz zmodyfikowane i gotowe
do walki. Dostale$ chemie przygoto-
wujacg organizm do przyjecia leku
stworzonego specjalnie dla Ciebie. Na
oddziale byly juz dzieci, ktére braty
udzial w tym badaniu. Caly proces
przechodzity bez powiklan. My tez
mieli$my nadzieje, ze bedzie to tylko
gorgczka. Wszystko miato wyja-
$ni¢ sie w 10. dobie po podaniu leku.
Dostales dron, ktérym nagrywate$
filmiki w parku, znowu bylismy pod
wrazeniem, jak szybko opanowales te
umiejetnosc.

Zblizaly sie $wieta Wielkanocy,
Twoj tata miat urlop i byliémy wszy-
scy razem, to sie liczylo najbardziej.
W sobote po spacerze poczule$ sie
gorzej, a w niedziele juz nie chcia-
les wstawaé z t6zka, byles ostabiony
i miafe$ goraczke. Siedzielismy przy
Tobie oboje, ale przed potnocy powie-
dzielidcie, ze mam zej$¢ na dét do
pokoju sie przespa¢, a wy zostaniecie
razem i dacie sobie rade. Zawsze dba-
lismy o kazdego w naszej rodzinie, a ja
kiepsko spalam na oddziale. Usnetam,
ale po drugiej w nocy si¢ obudzitam,
lezatam w 16zku i zastanawialam sie,
czy i$¢ do Was. Nie chcialam, zeby-
$cie mysleli, ze Was kontroluje. Pan
pielegniarz byt zdziwiony, ze wrbci-
tam, mowil Ze jest ok. Weszlam do
pokoju, Twoj tata spal, a Ty si¢ przebu-
dzites. Chciale$ po6js¢ do tazienki, ale
nie mogle$ juz nawet wypowiedzie¢
stowa ,mamo”. Wiedziatam, ze co$ jest
nie tak, poprosilam tate, zeby poszedt
szybko do pielegniarek, na szczescie na
oddziale byta pani doktor.

Miale§ podejrzenie udaru. Jazda
ciemnymi korytarzami na rezonans
zostanie w naszej pamieci na
zawsze. Przestales mowic. Przesta-
les sie rusza¢. Widzialam przerazenie
w Twoich oczach. Ta noc byla bardzo
trudna i dfuga. Do tej pory nie umiem
wyttumaczy¢, czemu przysztam, ale
wiem ze to Cie uratowalo. Pielegniarki
ilekarka byli niesamowici, czulismy, ze
robig wszystko, co w ich mocy. Badanie
nie wykazalo krwawienia w mozgu.
Konieczna byta jeszcze tomografia, ale
dopiero rano. Po powrocie na oddziat
miale$ jeszcze napad padaczkowy, ale
szybka reakcja pielegniarek i lekarza

Viggo, jak zwykle, niezawodny

zatrzymala to. Nadal nie mowiles i nie
ruszale$ sie. To bylo straszne. Wiem,
ze nas styszales. Ale wiem, ze bardzo
sie bales. My tez. Milo§¢ do swo-
jego dziecka, to mitos¢, ktéra boli. To
takze mito$¢, ktéra nie pozwala watpi¢
i traci¢ nadziei.

Rano przyszli lekarze i ustalili plan
dziatania. To dzieki nim i pielegniar-
kom nie zwariowaliémy. Ich pomoc
i opieka byla niesamowita. A ty
w czwartek rano obudziles sie tak,
jakby nic sie nie stalo, i zapytales: ,,Co
my tu robimy?” Wszyscy byli w szoku,
ze tak szybko do siebie doszedles.
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Szef kuchni

Pielegniarki i lekarze nie mogli w to
uwierzy¢. Wszyscy mieliSmy nadzieje,
ze teraz bedzie juz tylko lepiej.

WroécilisSmy do Warszawy, a Ciebie
roznosila energia - rower, hulajnoga,
lotnisko, spacery. Spelniles swoje
marzenie o locie w symulatorze, byte$

Fanek w swoim Swiecie

szczesliwy. My réwniez, to byt czas
dla nas, tak jak zawsze, wszystko robi-
liSmy wspélnie, cieszyta nas kazda
chwila. 22 kwietnia pojechali§my do
Wroctawia na badanie PET, udalo sie
dosta¢ wyniki tego samego dnia - byly
bardzo obiecujace, cze$¢ zmian zupet-
nie znikneta. Wrécili$my do Warszawy

szczedliwi, to byt najlepszy czas, stres
i strach troche odpuscily. Korzysta-
lismy z zycia, poczulismy si¢ prawie
normalnie. Czekali$émy na informacje,
co dalej.

Zmeczenie

W maju bylo kolejne badanie PET. Mie-
lismy nadzieje, ze teraz bedzie rownie
dobrze, a moze nawet lepiej niz ostat-
nio. Wyniki zwalily nas z nég - nowo-
twor nie odpuscit, wrécit 1 pojawit sie
w nowych miejscach. Lekarze nie mieli
dla Ciebie juz zadnej opcji leczenia,
zostala tylko chemia paliatywna. Byli-
$my zalamani, $wiat zawalil sie po raz
kolejny. We wtorek pojechaliémy do
szpitala i przyjales pierwsza dawke.
Wryczules, ze cos jest nie tak, nie byto
planéw leczenia, nie bylo mozliwosci
przeszczepow. Coraz czeéciej mowites,
ze masz dosy¢ i chcesz juz przestac.

Plakali$my wszyscy razem, nie ukry-
waliSmy przed Tobg prawdy, ale nie
wiedziate$ jeszcze wszystkiego - my
zaczeliSmy szuka¢ innych opcji na
wlasng reke. Ludzili$my sie, ze gdzie$
na $wiecie kto$ jeszcze podejmie sie
leczenia. Pomagala nam rodzina
i przyjaciele. Pukaliémy do kazdych
mozliwych drzwi, na wszystkich kon-
tynentach. Nikt nie dawat nam nadziei.
Mimo, ze mieli$my zaufanie do lekarzy
i wiedzielismy, ze szukali kazdej opciji,
musieliémy sami si¢ o tym przekonac.
Tata zrezygnowal z pracy, by méc by¢
z nami caly czas. Robilismy wszyst-
kie rzeczy, ktére mielismy zrobi¢ poz-
niej, miate§ doskonalg kondycje, nikt
nie chcial wierzy¢, ze jestes tak chory.
Dopadato Cie zmeczenie i smutek, ale
nadal chciales korzysta¢ z zycia.

Odwiedzilismy  baze  wojskowa
w Lasku. To byl niesamowity dzien,
dwa dni wcze$niej miate§ chemie,
a mimo to tryskalfe$ energia i silg. Stra-
zacy z jednostki wojskowej $miali sie,
ze maja nowego pracownika. W Gdan-
sku wykonale§ pelen profesjonalny
lot na symulatorze, zaréwno my, jak
i instruktor byliSmy pod ogromnym
wrazeniem Twojej wiedzy i umiejetno-
$ci. Odwiedzilismy Twojego przyjaciela
z oddzialu, wspélnie jezdziliScie na
quadzie, tego dnia czuliSmy si¢ wszy-
scy prawie jak w normalnym zyciu
bez chordb. Polecielismy do Kopen-
hagi zobaczy¢, jak dziala lotnisko ,,0d
srodka”, wpisale$ sie do krolewskiej
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Franio

ksiegi goéci. Udalo Ci sie tez obejrze¢
na zywo mecz ulubionego klubu pil-
karskiego i kadry narodowej.

Byles pelen energii, ale coraz czesciej
pojawial si¢ smutek. Nasze rozmowy
stawaly sie coraz trudniejsze. Czesto
emocje braly gore i razem plakali-
$my. Denerwowale$ sie, bo twierdzi-
les, ze nie méwimy Ci calej prawdy.
Doszlismy do wniosku, Ze to czas
zeby$ porozmawial ze swoim dokto-
rem. Zapisale§ swoje pytania, gdy je
zobaczylismy, uswiadomili$my sobie,
ze tak naprawde juz jestes gotowy na
najtrudniejsze wiadomosci. Rozmowa
z doktorem, sprawila, ze poczule$ sie
spokojny, lekarz z niesamowitg empa-
tig 1 zrozumieniem odpowiedzial na
Twoje pytania. Bylismy mu bardzo
wdzieczni. Powiedziales, Ze nie chcesz
juz dluzej przyjmowaé chemii, zaak-
ceptowali$my te decyzje. Ta rozmowa
byta Ci potrzebna, sprawila, ze mogte$
odpuscic¢ i nie mysle¢ juz o nas, tylko
o sobie. W domu stwierdziles, ze
jednak moze pojdziesz na chemig jesz-
cze kilka razy.

Czas na hospicjum

My tez mieliémy trudng rozmowe
we Wroclawiu, gdzie potwierdzono
to, co méwiono wczesniej — nie byto
szans na wyleczenie. Zadzwonilismy

Synek z mama

do hospicjum, tu po raz kolejny oka-
zalo sie, ze trafilismy na wspaniatych
ludzi. Doktor Kasia [Katarzyna Mar-
czyk, lekarka Warszawskiego Hospi-
cjum dla Dzieci - przyp. red.] zostanie
w naszych sercach na zawsze, tak samo
jak pielegniarz Maciej [Maciej Mie-
szalo, pielegniarz WHD - przyp. red.].
Kazdy pracownik, z ktorym mieli$émy
kontakt w hospicjum, byt niesamowity.
Cho¢ balismy sie tego, co nas czeka,
a hospicjum kojarzy si¢ jednoznacz-
nie ze $miercig, byliémy zaskoczeni
pomocg, ktérg nam zaoferowano.

Zapisalismy Ci¢ do hospicjum 21
czerwca - w 16. rocznice naszego slubu.
Bardzo mnie to bolato i smucito, nigdy
nie przypuszczaliémy, ze nasz jedyny
Syn bedzie potrzebowat takiej opieki.
Ale to byla najlepsza decyzja, kontakt
z pielegniarkami, pania psycholog,
rehabilitantem, a przede wszystkim
z doktor Kasig okazal si¢ dla nas
bardzo dobrym czasem. Czuli$my sie
objeci opiekg i bezpieczni. Hospicjum
wyprzedzalo Twoja chorobe, dostali-
$my potrzebny sprzet i lekarstwa. Gdy
w niedziele tata pojechal po koncen-
trator tlenu, juz w poniedzialek z niego
korzystates.

Nagle zrobile$ si¢ stabszy, z kazdym
dniem traciles wole walki, chciale$
odpoczad. 1 lipca miate$ pierwszy atak
bélu, guzy w Twoim ciele si¢ rozra-
staly, widzieliSmy, ze cierpisz, ze nie
jest dobrze. Ale mimo bdlu méwiles,
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ze jest w porzadku, ze nie boli tak
bardzo, zebym si¢ nie martwita. Tak
bylo w naszej rodzinie, kazdy martwit
sie o druga osobe, a Ty martwiles sie
o nas. Tu znowu doktor Kasia wyprze-
dzita chorobg - przywiozla silniejsze
leki, ktore usmierzaty Twdj bol. Nadal
byle$ aktywny, ale kazdego dnia miate$
napady bélu.

W piatek dostaliémy skierowanie do
szpitala — w plucach pojawit sie plyn.
Bardzo nie chciales zosta¢, lekarze
podjeli decyzje o wypisie do domu. To
byt moment, w ktérym operacja przy-
niostaby wiecej szkdd niz korzysci.
W sobote odpoczywales, spedzaliémy
ze sobg kazda chwile, denerwowate$
sig, ze martwimy si¢ o Ciebie i coraz
czesciej placzemy z tatg w ukryciu, ale
przed Tobg nie udato nic ukry¢. Nie
chcieliSmy, zeby$ cierpial. W ponie-
dziatek pojechaliémy do szpitala
z nadzieja na chemie, ale Twoje wyniki
krwi na to nie pozwolily. Wyczu-
le§ moje rozczarowanie i smutek, ale
pocieszale§ mnie, ze jeszcze bedzie
lepiej, ze w sumie to decyzja lekarza
jest bardzo dobra, bo przy czestym
podawaniu plytek szpik sie rozleniwia
i nie chce pracowa¢ - tak méwiles.

Pozegnanie

Po powrocie do domu musiates skorzy-
sta¢ z tlenu, bo cigzko Ci si¢ oddychato.
W Warszawie bylo bardzo goraco, dla-
tego czules si¢ gorzej. Bol z kazdym
dniem si¢ zwigkszal, teraz znaczng

Orzet czy aniot?

cze$¢ dnia spedzates w tozku. Miale$
coraz mniej sity. W czwartek zjedlismy
wspolnie $niadanie, przysnales, a gdy
sie obudzite$ zaczale$ kaszle¢ krwig.
Przyjechal pan Maciej, pokazal nam,
jak uzywac ssaka, a pan Robert, reha-
bilitant [Robert Sobieszczuk, fizjotera-
peuta WHD - przyp. red.], wspaniale
rozmasowal Ci bolgce miejsca. Poczu-
tes sie lepiej. Ale byles coraz stabszy.

Nad miastem gromadzily si¢ chmury,
nadchodzita burza. Powiedzialam
do Twojego taty, ze jest tak samo
jak wtedy, gdy sie rodzile§, miasto
pograzylo sie w ulewie. Zasypiale$
i si¢ budzife$, straciliSmy orientacje
w czasie, wszystkie okna byly zasto-
niete, bo $wiatlo Cie razilo. Rozma-
wiali$my, mowilismy, ze nie musisz
juz walczy¢, ze bardzo Cie kochamy
i nigdy nie przestaniemy. Obiecali-
$my Ci, ze bedziemy si¢ soba opieko-
waé. W nocy przebudziles sie kolejny
raz i pomachale$ do nas tak, jakbys$ sie
zegnal, powiedziale$, ze odchodzisz.
Oddychalo Ci si¢ coraz trudniej, juz
od wielu godzin bytes podtaczony do
tlenu, twoje tetno byto wysokie, a satu-
racja [wysycenie krwi tlenem - przyp.
red.] coraz nizsza.

BaliSmy sie zasna¢, zeby czego$ nie
przeoczy¢. Pies byt caly czas przy
Tobie. Czuli$émy, Ze jestes spokojny
i pogodzony z t3 sytuacja, to my nie
umieliémy tego zaakceptowaé, Ty
byle$ wszystkiego $wiadomy. Rano

po széstej Twoj stan sie pogorszyl.
Zadzwonitam do pielegniarki dyzur-
nej, a pozniej do doktor Kasi, ktora
powiedziala, co mamy robi¢.

Odszedtes 12 lipca o godzinie 7.26,
kilka minut pdzniej byla juz u nas
doktor Kasia, a po niej pan Maciej.
Wrygladales, jakbys spat, byle$ spokojny
i u$miechniety. Pan Maciej pomogt
nam Cie umy¢ i ubra¢. To niesamo-
wite, jak te czynnosci nas uspokoity
i daty poczucie ulgi, ze tylko my Ciebie
dotykamy. Zalozyliémy Ci ulubione
ubranie. Doktor Kasia przygotowala
wszystkie dokumenty, pani Dorota
[Dorota Licau, pracownica socjalna
WHD - przyp. red.] powiedziala, co
mamy robi¢, zeby wszystkie sprawy
urzedowe poszly sprawnie i szybko.
Pan Maciej doradzit, by wszystko zapi-
sywac. Ich pomoc, spokdj i zrozumie-
nie pozwolilo nam przej$¢ przez ten
czas. Hospicjum znowu otoczylo nas
opieka.

To byl ciepty, wakacyjny dzien, zycie
obok toczylo si¢ dalej, a dla nas nastapit
koniec. Wiedzieliémy, ze nie cierpia-
tes, ze byte$ na to gotowy. Chcieli$émy
i chcemy wierzy¢, ze tam, gdzie jestes,
jest Ci dobrze i ze spotkamy sie po dru-
giej stronie.

Twoje pozegnanie odbylo si¢ 19 lipca
na Wojskowych Powazkach. Z miej-
sca, w ktorym spoczywasz, widaé
odlatujgce i przylatujace samoloty.
Pozegnaliémy Ci¢ Twoimi ulubio-
nymi piosenkami, przyszto bardzo
wiele oséb, ktore chcialy by¢ z Tobg
ten ostatni raz. Caly czas dajesz nam
znaki, ze jeste$ obok. Pies przychodzi
do nas za kazdym razem, gdy zaczy-
namy plakac.

To trudne i niesprawiedliwe, znéw
jestesmy sami tak jak na poczatku
naszej znajomosci, 24 lata temu. Ale
teraz mamy wspomnienia o Tobie,
uczymy si¢ zy¢ na nowo. Doceniamy,
jak wiele nas nauczyles, jak warto-
$ciowe bylo nasze zycie z Tobg. Byte$
i jestes w sercach wielu 0sob i bedziesz
tam juz na zawsze. Twoja historia jest
historia chlopca, ktory pieknie zyt
i pieknie umieral. My musimy napisa¢
swoja historie na nowo.

Mama
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co dzien?

Wladciwie trudno okresli¢, kiedy w Warszawskim Hospicjum dla Dzieci
zaczyna si¢ dzien pracy. Bo tak naprawde hospicjum pracuje 24 godziny na
dobe, 365 (366) dni w roku. Ale powiedzmy, Ze zaczniemy od rana...

Odprawa

Zaczyna si¢ punktualnie o dsmej.
Zespol zbiera si¢ w budynku przy
Agatowej 10, w tzw. sali wykladowej.
Nazwa zostala w spadku po czasach,
gdy wilasnie w tej sali odbywaly sie
wyklady podczas kurséw dla lekarzy
i pielegniarek, zanim Fundacja WHD
wyremontowala budynek przy ulicy
Agatowej 1, ktéry zostal przeznaczony
do celéw dydaktycznych jako Centrum
Naukowo-Szkoleniowe im. Tadeusza
Dabrowskiego.

Stoty ustawione s3 w wydluzony czwo-
robok - tak, by wszyscy si¢ widzieli
i slyszeli. Tradycyjnie odprawa roz-
poczyna si¢ od odczytania modlitwy
»Daj im dzi§ przez nasze rece chleb
powszedni, a przez naszg mito$¢ -
pokdj i rados¢...” Swoiste memento dla
pracownikéw hospicjum i busola na
caly dzien pracy. Potem glos zabiera
pielegniarka, ktéra pelnita nocny
dyzur, i szczegélowo opisuje stan

kazdego pacjenta. Nierzadko towa-
rzyszg temu zdjecia, ktore pozwalajg
calemu zespolowi dokladnie zapozna¢
si¢ z problemami, z jakimi trzeba sie
mierzy¢. Czasem trudno powstrzymacé

Odprawa na Agatowej

westchnienie lub sttumiony okrzyk -
nawet po wielu latach pracy nielatwo
jest patrze¢ na otwartg odlezyne.

- Raport dyzurnej w duzej mierze
wyznacza nam plan na caly dzieti -
mowi Katarzyna Marczyk, lekarka
hospicjum i prezes zarzagdu fundacji.
- Wiemy, gdzie pilnie potrzebna jest
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wizyta lekarza, gdzie konieczna jest
wizyta fizjoterapeuty, ktora rodzina
chetnie spotka si¢ z psychologiem... Po
raporcie kazdy z czlonkéw zespotu
relacjonuje  swoje wizyty z dnia
poprzedniego. Wtedy tez jest czas
na dyskusje i decyzje co do dalszego
leczenia.

- Nie rozmawiamy wylgcznie o potrze-
bach medycznych naszych podopiecz-
nych - méwi Dorota Licau, pracownik
socjalny hospicjum. - Réwnie wazne sg
inne sfery ich zycia. Komus potrzebna
jest pomoc w zatatwieniu spraw urze-
dowych zwigzanych z przystugujgcymi
Swiadczeniami, kto$ inny potrzebuje
wytchnienia, krétkich wakacji, komus
trzeba poméc w zalataniu dziury
w domowym budzecie. Kazdy przypa-
dek omawiamy i staramy sie znalezé
optymalne rozwigzanie.

Doktor Marczyk podkresla, ze
odprawa w pewnym sensie uzbraja
zespOl na caly dzien pracy. - To, jak
przebiega, ma duzy wplyw na to,
z jakim nastawieniem pojedziemy do
pacjentéw. Dlatego dajemy sobie przy-
zwolenie na chwile odprezenia, zdrowg
dawke humoru. Nasza praca jest tak
wymagajgca i obcigzajgca emocjonal-
nie, ze musimy bardzo dbac o higieng
psychiczng. Skupiamy si¢ na tym, co
mozemy zrobié, a nie na tym, czego nie
jestesmy w stanie zmienic. Nie zatamu-
jemy rgk, szukamy rozwigza#.

Ostatnia cze$¢ odprawy to plan wizyt
na dany dzien. Kazdy cztonek zespotu
pojedzie do dwojga-trojga pacjentéw,
w skrajnych przypadkach, gdy pacjent
mieszka bardzo daleko - bedzie to
jedna wizyta. Za chwile hospicyjny
parking opustoszeje na wiele godzin

Pielegniarka Jolanta Stodownik z pacjentka, Igusia

Wizyty

Nie ma jednego schematu, wszystko
zalezy od potrzeb. Czasem do jed-
nego pacjenta jedzie jedna osoba,
czasem dwu-trzyosobowy  zespol.
- Pracg organizujemy tak, by wila-
Sciwie zabezpieczy¢ pacjenta i jego
rodzing - wyjasnia doktor Marczyk.
- Zdarza sig, ze potrzebny jest lekarz,
by zweryfikowac zlecenia i skorygowaé
dawki lekow, pielegniarka, bo trzeba
wykonaé u pacjenta okreslone czyn-
nosci pielegnacyjne i medyczne, oraz
psycholog, bo mama Iub rodzefistwo
pacjenta potrzebujg rozmowy i wspar-
cia. Czasem wystarczy, ze pojedzie
sama pielegniarka lub fizjoterapeuta.
Nie ma reguty. Réwnie wazne sq wizyty
pracownika socjalnego czy kapelana,
ktéry zawsze jest do dyspozycji rodzin
zglaszajgcych potrzebe jego obecnosci
i pomocy.

Wiele wizyt, jeéli nie wigkszoé¢, to
takze dostawy - sprzetu, srodkéw pie-
legnacyjnych, lekéw. - Dostarczamy
pacjentom wszystko, czego potrzebujg
- opowiada Agnieszka Cwiklik, piele-
gniarka WHD. - Sondy, rurki trache-
ostomijne, ssaki, pampersy ... Trudno
wymieni¢ wszystko, co wozimy. A to
tylko te drobniejsze rzeczy. Te naprawde
duze, takie jak tézka, materace czy
wozki, wozi Robert, nasz fizjoterapeuta.
Do naszych Pand czy Pigésetek to by sig
zwyczajnie nie zmiescito, ale mamy
dwa wigksze samochody do przewoze-
nia wigkszych gabarytow.

Cztonkowie zespolu WHD mawiajg,
ze dla nich samochdd to takie samo
narzedzie pracy jak koncentrator tlenu
czy asystor kaszlu. - Nasze samochody
pokonujg dziennie Srednio ok. 1400 km
- moéwi Ireneusz Kalisiak, wiceprezes
fundacji odpowiedzialny m. in. za flote
samochodowg. - Nie kazdy zdaje sobie
sprawe z tego, jaki wysilek, fizyczny
i psychiczny, wigze si¢ ze spedza-
niem za kétkiem tylu godzin dziennie
w bardzo réznych warunkach drogo-
wych i pogodowych. Nie mozemy prze-
ciez odwolac wizyt tylko dlatego, ze jest
slisko czy mgliscie. Po prostu méwimy:
jedzcie ostroznie! W historii naszego
hospicjum zdarzylo sie kilka wypad-
kéw drogowych, w tym jeden naprawde
powazny, ale na szczescie nikt trwale
nie ucierpiaf.



Wizyty trwaja zwykle do godziny
15-16, ale zdarzaja sie i pozniej-
sze powroty na hospicyjny parking.
A potem rozpoczyna si¢ dyzur.

Dyzur

Zespot dyzurny to pielegniarka
(w weekendy trzy pielegniarki) i lekarz.
- Do godziny 16 pielegniarka dyzurna
otrzymugje informacje od zespotu wyjaz-
dowego hospicjum o stanie kazdego
z pacjentéw - wyjasnia Jolanta Sto-
downik, pielegniarka WHD. - Wieczo-
rem dzwoni do rodzicow. Stan naszych
pacjentéw moze nagle ulec zmianie,
moze dojs¢ do awarii sprzetu. Dlatego
wszystko sprawdzamy, by zareagowal
adekwatnie do sytuacji. Pielegniarka
dyzurna jest w stalym kontakcie z leka-
rzem dyzurnym, ktéremu o 20.00 zdaje
szczegolowy raport. Kazda rozmowa
zrodzicami zostaje zanotowana, tak by
nastepnego dnia na odprawie mozna
bylo dokltadnie oméwic stan pacjenta.
- Nie pomijamy niczego, nawet pozor-
nie drobnych informacji, bo czasem
whasnie drobiazgi decydujg o tym, czy
dziecko czuje si¢ komfortowo. Otarcie
naskérka na matzowinie usznej moze
nam si¢ wydawal sprawg banalng,
ale dla nieuleczalnie chorego dziecka
to zrodlo bélu, ktérego ono nie potrafi
jasno zakomunikowad. To my musimy
go dostrzec i skuteczni z nim walczy(.

Komunikacja podczas dyzuru jest
obustronna - rodzice czesto sami
dzwonia do pielegniarki dyZzurne;j.
Telefony w srodku nocy nie naleza do
rzadkosci. - Czasem wystarczy spo-
kojna rozmowa i kilka wskazéwek.
Ale czasem trzeba wsig$¢ w samochéd

- .-f.
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Pielegniarka Agnieszka Cwiklik z pacjentka, Jadzig

i pojecha¢ do pacjenta, nierzadko
wraz z lekarzem dyzurnym - moéwi
Jolanta Stodownik. - Najtrudniej-
sze sq te telefony, z ktorych wynika,
ze nasza wizyta moze by¢ tq ostatnig.
Ale pracujemy w hospicjum, jestesmy

wiec przygotowani na to, by wspieraé
rodzicow w tych najbardziej bolesnych
i intymnych chwilach $mierci dziecka.

Dyzur konczy si¢ wraz z kolejng
odprawg. Gdy zaplanowane zostajg
wizyty, telefon dyzurny przekazy-
wany jest nastepnemu zespolowi
dyzurnemu. I startuje kolejny dzien.
- Ktos powie, ze to dzien jak co dzien
- komentuje Katarzyna Marczyk. -
W pewnym sensie tak, bo po 30 latach
funkcjonowania mamy wypracowany
jasny model pracy. Ale z drugiej strony,
kazdy dzien jest inny, do kazdego sta-
ramy sie podchodzic z zapatem i Swie-
zZym spojrzeniem. Naszym wrogiem
numer jeden jest cierpienie naszego
pacjenta. Ale wrogiem numer dwa jest
rutyna. - Dzie#t, w ktorym stwierdze,
ze to ,dzieti jak co dzie#”, bedzie chyba
moim ostatnim dniem w hospicjum -
$mieje sie Dorota Licau.

Beata Bialy
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na Pragq

6 sierpnia 2024 r. Fundacja WHD goscila na Agatowej przedstawicieli Nadace
Rodiny VI¢kovych (Funacji Rodziny VI¢kéw) z Republiki Czeskiej.

Nadace Rodiny Vl¢kovych to funda-
cja, ktora powstala w celu zapewnie-
nia nieuleczalnie chorym dzieciom
w Czechach opieki paliatywnej. Funda-
cja prowadzi obecnie projekt budowy
w Pradze duzego centrum opieki palia-
tywnej i wyreczajacej.

Na poczatku sierpnia 2024 r. przedsta-
wiciele NRV przyjechali na warszawska
Prage, by spotkac si¢ z przedstawicie-
lami Fundacji. Wizyta trwala kilka
godzin wypelnionych prezentacjami
i dyskusja. Goscie chcieli dowiedzie¢
sie, jak w Polsce funkcjonuje pedia-
tryczna opieka paliatywna, z jakimi
wyzwaniami mierzg si¢ hospicja dla
dzieci, jakie zmiany zaszly w tej dzie-
dzinie na przestrzeni ostatnich lat.
Zapoznali sie z dziatalnoscig Warszaw-
skiego Hospicjum dla Dzieci i War-
szawskiego Hospicjum Perinatalnego.

Spotkanie bylo tez okazjg do rozmowy
na temat réznych podejs¢ do pedia-
trycznej opieki paliatywnej w Polsce
iw Czechach. Przyjmujace gosci prezes
zarzadu Fundacji WHD, Katarzyna
Marczyk, i dyrektor ds. komunika-
cji WHD, Beata Bialy, ciekawe byty
prowadzonego przez NRV projektu,

tym bardziej, ze juz od pewnego czasu
Fundacja WHD dostrzega potrzebe
stworzenia przy hospicjum domowym
niewielkiego o$rodka stacjonarnego,
ktory bylby szansa na czasowe odcigza-
nie rodzicéw pacjentow.

Czes¢ spotkania pos$wiecona tez byla
prowadzonej przez Fundacje WHD
poradni stomatologicznej Us$miech
Malucha. Koordynator zespolu aneste-
zjologicznego poradni, dr Marcin
Rawicz, zaprezentowal go$ciom porad-
ni¢, w tym zakupiony niedawno nowy
aparat do znieczulenia ogdlnego,

Goscie z Pragi zwiedzajg przychodnie ,,

opowiedzial o jej genezie, celach i spo-
sobie funkcjonowania. Goscie byli tym
tematem zywo zainteresowani i przy-
znali, ze to wlasnie U$miech Malu-
cha, o ktérym dowiedzieli si¢ z lektury
strony internetowej WHD, zainspiro-
wat ich do wlaczenia podobnego przed-
siewziecia do ich praskiego projektu.

Zegnajac sie, goscie z NRV zapro-
sili przedstawicieli WHD na otwarcie
praskiego osrodka opieki paliatywnej
i wyreczajacej ,Cibulka”, ktére prze-
widziane jest na rok 2026. Trzymamy
kciuki za powodzenie projektu!

Beata Bialy

UsSmiech Malucha”



wsparcia

Tegoroczny wakacyjny wyjazd Dziecigco-Mlodziezowej Grupy Wsparcia
w Zalobie byl troche inny niz poprzednie. W tym samym czasie do grupy
dotaczylo dwoje nowych cztonkéw, a dwoje si¢ z nig Zegnalo.

W Dziecieco-Mlodziezowej Grupie
Wsparcia w Zalobie Warszawskiego
Hospicjum obowigzuje zasada, ze
kazdy, kto do niej dolacza, sam decy-
duje, jak dlugo potrzebuje pomocy.
Nie ma tu zadnych limitéw. - Zatobe
kazdy przezywa inaczej - méwi Dorota
Licau, opiekunka grupy. - Towarzy-
szq jej rozne emocje, inny tez jest czas
potrzebny na pozegnanie sig z bliskim
zmarlym. Dlatego trudno narzucic jakis
z gory okreslony termin korzystania

Zabawy nad i w jeziorze

ze wsparcia grupy. Nie robimy tego,
dzieci, ktére przystepujg do grupy,
czasem zegnajg sig z nig bardzo szybko,
a czasem potrzebujg znacznie wigcej
czasu. Stgd nazwa grupy - Dziecigco-
-Mlodziezowa, bo mamy podopiecznych
w bardzo réznym wieku.

Podczas tegorocznego wakacyjnego
wyjazdu na Warmie z grupg zegnalo
sie¢ dwoje podopiecznych - Amelka
iJanek. Oboje wkrotce przekroczg prog

grupy wsparcia

) O T —

e

dorostosci, oboje doszli do wniosku, ze
ich czas korzystania ze wsparcia grupy
dobiegt konca. I cho¢ zal po stracie
rodzenstwa moze nigdy do konca nie
przeminie, to wsparcie, jakie otrzymali
od grupy, pozwoli im w sposéb dojrzaty
nie$¢ go przez doroste juz zycie.

Ponizej publikujemy pozegnalne teksty
Amelki i Janka - ich wspomnienia
i refleksje na temat tego, czym dla nich
byta Dziecigco-Mlodziezowa Grupa
Wsparcia w Zalobie.

Beata Bialy
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To byt moj czas

Pisze ten tekst po moim ostat-
nim wyjezdzie z Dziecigca Grupa
Wsparcia w Zalobie Warszawskiego
Hospicjum dla Dzieci. To moje poze-
gnanie - nadszed! czas, bym poszia
naprzod. Nie bede opisywala samego
wyjazdu, cho¢ byl - jak zwykle -
wspanialy. Tu chce jednak skupic¢ sie
na tym, co tak naprawde znaczyla
dla mnie grupa wsparcia.

Nalezalam do Dziecieco-Mlodziezo-
wej Grupy Wsparcia w Zalobie WHD
przez 6 lat. W tym czasie wiele si¢
we mnie zmienifo - na lepsze. Chet-
nie bralam udzial w spotkaniach -
zarowno w krotkich, weekendowych,
jak i wakacyjnych, podczas ktorych
moglismy na caly tydzien oderwac sie
od codziennosci.

Na wszystkich tych spotkaniach
zawsze dochodzitam do réinych

Gra terenowa

refleksji zwigzanych z zalobg, wiedzia-
tam, ze to jest moj czas. Ale dopiero
teraz, po latach dostrzegam, jak bardzo
grupa wplynela na mnie, jak bardzo
pomogla mi w przezyciu zaloby. Kon-
takt z rowiesnikami, ktorzy przezyli
podobng tragedie, zmienit méj sposob
postrzegania straty brata. Zrozumia-
tam, ze nic nie dzieje si¢ bez przyczyny,
a kazde doswiadczenie wplywa na
cztowieka, prowadzac do dojrzalosci.

Wspélne wyjazdy pozwalaty odkry-
waé nowe, ciekawe miejsca i dawaly
ukojenie, pozwalaly wyjs¢ na chwile
z domu, gdzie zaloba byla ciagle
obecna. Ale opuszczajgc dom, nie ucie-
katam od zatoby, po prostu przezywa-
tam jg inaczej, wsréd rowiesnikow. Bo
grupa dala mi takze srodowisko ludzi,
ktérzy mnie doskonale rozumieli. Na
kazdym wyjezdzie, poza zwiedzaniem,
zajeciami sportowymi, grami tereno-
wymi, zawsze odbywalo si¢ spotkanie

calej grupy, na ktérym mogliémy swo-
bodnie podzieli¢ si¢ naszym przezy-
waniem zaloby.

Po ogromnej stracie, jakg byla $mier¢
brata, doswiadczylam wiele dobrego,
a wszystko dzieki Fundacji Warszaw-
skie Hospicjum Dla Dzieci, ktéra
zaprosita mnie do Dziecieco-Mlo-
dziezowej Grupy Wsparcia w Zalo-
bie. Jestem ogromnie wdzieczna
opiekunom grupy! Zawsze mozna bylo
na nich liczy¢, byli dla mnie i wszyst-
kich dzieciakéw z grupy ogromnym
wsparciem.

To, gdzie jestem teraz, zawdzie-
czam fundacji WHD. Z calego serca
dziekuje!

Amelka Pogorzelska

Oni sie troszcza o kazde zycie
Miedzy innymi dzigki hospicjum
utwierdzony zostalem w $wiecie
wartosci, w ktorym szanuje sie kazde
zZycie.

Moja przygoda z Grupa Wsparcia
zaczela sie w 2018 roku, po $mierci
mojego najmlodszego brata, Krzysz-
tofa, ktory, chory terminalnie, pozo-
stawal pod opieka Warszawskiego
Hospicjum dla Dzieci, zyjac krétko,
ale szczgsliwie. Mama przekazala mi
informacje dotyczaca zaproszenia mnie
i mlodszego brata na wyjazd dzialajg-
cej przy hospicjum Dzieciecej Grupy
Wsparcia w Zalobie.

Poczatkowo bylem sceptyczny - to
bylo nowe $rodowisko, nikogo tam
nie znalem, a nie byt to weekendowy
wypad, ale dluzszy wyjazd zimowy.
Po zapoznaniu si¢ na stronie interneto-
wej hospicjum z charakterem tej grupy,
przelamalem sie i pojechatem z bratem,
co z perspektywy czasu okazalo sie
bardzo dobrg decyzja.

Szybko zdalem sobie sprawe, ze moje
obawy i watpliwosci byly niepo-
trzebne. Do grupy zostalem przyjety
cieplo i bez zastrzezen. Na przestrzeni
6 lat wspdlnych wyjazdéw poznatem tu
wielu wspanialych ludzi, mialem przy-
jemnos$¢ uczestniczy¢ w spotkaniach
naszej grupy, gromadzac wiele cennych
doswiadczen i mitych wspomnien.



Na wyjazdach grupy humory zawsze dopisujg

Najbardziej w pamieci zapisaly mi sie
letnie eskapady na Warmie i Mazury:
wedkowanie, kapiele w jeziorze, pty-
wanie na rowerach wodnych, a przede
wszystkim rozmowy z rowiesnikami
i osobami pracujagcymi w hospicjum,

Rozgrywki siatkéwki

i te powazne, i te mniej serio. Trudno
opisywa¢ mi grupe w czasie prze-
sztym, bo dobrze jeszcze pamietam
swoj udzial w pierwszym wyjezdzie,
a wkrotce bede szykowal sie na swoj
ostatni, pozegnalny. W miedzyczasie

przeszedlem trening pakowania sie na
dtuzsze i krétsze wyjazdy, nauczylem
sie pamietac o najbardziej potrzebnych
rzeczach, ktére trzeba ze sobg zabrac.
Czas biegnie szybko, we wrzeéniu
stane sie petnoletni. Na pewno bedzie
mi brakowalo tego wymiaru relacji
i wiezi, jakg tworzylismy w tej jedynej
w swoim rodzaju wspélnocie dzieci
i miodziezy dotknigtych doswiad-
czeniem straty rodzefistwa. U progu
dorostoéci  wydarzenie  narodzin
i $mierci mojego najmiodszego brata,
otoczenie go czula, wszechstronng
i profesjonalng opieka ze strony hospi-
cjum, a nastepnie wielowymiarowe
wsparcie, jakiego sam do$wiadczytem,
byty dla mnie jedng z najwazniejszych
i najpiekniejszych lekcji zycia.

Migdzy innymi dzieki hospicjum
utwierdzony zostalem w $wiecie war-
tosci, w ktérym szanuje sie kazde
zycie, nawet to najstabsze i najbardziej
kruche, skazane na wykluczenie -
akceptuje sie je, chroni i troszczy o nie
od poczecia do naturalnej $mierci. Co
trzeba podkresli¢, hospicjum stwarza
tez przestrzen dla godnego odejécia
z tego $wiata, bez stosowania srodkow
uporczywej terapii.

Wdzigczny jestem hospicjum za wszel-
kie dobrodziejstwa: za te wszyst-
kie blizsze i dalsze, krotsze i dluzsze
wyjazdy, przygotowane atrakcje,
spotkania, rozmowy, relacje. Dzig-
kuje mojemu tacie, ze zawozil mnie
i odbieral z siedziby hospicjum, skad
najczesciej wyjezdzaliémy. Z senty-
mentem bede wspominal ten czas jako
dobrze spedzony i ubogacajacy mnie
wewnetrznie. Dziekuje  wszystkim
z cafego serca.

Jan Kowaluk

Dziekujemy
Fundacji Totalizatora
Sportowego
za dofinansowanie
wakacyjnego wyjazdu
Dziecieco-
Mtodziezowej
Grupy Wsparcia
w Zatobie!
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integracja

Z poczatkiem lata przyszedl czas na kolejne spotkanie Grupy Wsparcia
Rodzenstwa Pacjentow WHD. Tradycyjnie, opiekunki z WHD zadbaly nie
tylko o bogaty program, ale i czas na spokojng rozmowe i wspdlna refleksje.

W sobote 8 czerwca grupa odwiedzita
Muzeum Wojska Polskiego w Cyta-
deli Warszawskiej. Dzieki uprzej-
mosci dyrektora Muzeum, profesora
Bogustawa Packa, oraz pani dyrektor
Magdaleny Rochnowskiej, Muzeum
przyjelo grupe z WHD niezwykle

Przymierzanie elementéw zbroi

goscinnie 1 pro bono. Opiekunem
grupy i przewodnikiem byt pan Tomasz
Szumanski.

Jeden z uczestnikéw spotkania grupy,
Wiktor Koc, pisze: ,Oprowadzal
nas przewodnik, ktory interesujaco

opowiadal o historii oraz przedsta-
wial wydarzenia zwiazane z wojskiem,
poczawszy od S$redniowiecza az do
terazniejszoéci. Mogliémy tez na przy-
kfad zatozy¢ hetm rycerski oraz zbroje,
a takze potrzyma¢ prawdziwy miecz!”
Faktycznie, wcielanie si¢ w rycerzy
okazalo si¢ bardzo atrakcyjng forma
poznawania historii - bylo zabawnie
i pouczajgco!

Obecnie w zbiorach muzealnych znaj-
duje sie ponad 300 tys. eksponatéw,
ktore sa prezentowane w salach ekspo-
zycji stalej i na wystawach czasowych.
Zbiory obejmujg przedmioty z okresu
od $redniowiecza do II wojny $wiato-
wej. Najwiecej czasu grupa spedzila na
wystawie dotyczacej wiekéw $rednich.
Zwienczeniem spotkania byly wspélne
zdjecia. Dzieci otrzymaly pamiatki
z wizyty oraz zaproszenie na najbliz-
sze wydarzenia organizowane przez
Muzeum. Byla to niecodzienna lekcja
historii, ktéra zrobifa na uczestnikach
grupy ogromne wrazenie i za ktorg
jestesmy bardzo wdzieczni.

Po wizycie w muzeum przyszed czas
na wspdlny positek w ulubionej pizze-
rii. Podczas obiadu grupa rozmawiata
o planach wakacyjnych, a kolejnym



Spotkanie z historig

punktem programu bylo spotkanie
z X muzg. Wiktor wspomina: ,,Poz-
niej pojechaliémy do kina, gdzie jed-
noglosnie uzgodnilismy, ze obejrzymy
film pt. Garfield, na ktérym $wietnie
si¢ bawilismy”. Po powrocie do hotelu

Podziekowanie dla przewodnika

i kolacji byt czas na odpoczynek i dzie-
lenie si¢ emocjami zwigzanym z cho-
robg rodzenstwa. Takie rozmowy
nigdy nie sa latwe, ale dzien spedzony
wspolnie na nauce i rozrywce zwykle
pozwala grupie zintegrowac si¢ na tyle,

by stworzy¢ poczucie zaufania i bez-
pieczenistwa, niezbedne do poruszania
tak osobistych tematéw.

A w niedziele...

W niedziele odwiedziliémy wyjatkowa
wystawe. Juz sama nazwa jest bardzo
intrygujaca. ,,Niewidzialna Wystawa”
to miejsce, ktore pozwala zanurzyc
si¢ w $wiat osoby niewidzacej. Wiktor
pisze: ,Kolejnego dnia pojechali$émy
na ,Niewidzialna Wystawe” gdzie
moglismy poczué, jak to jest by¢ nie-
widomym. Oprowadzala nas osoba
niewidoma, ktéra pokazata nam $wiat
niewidzacych, ttumaczac, jakich zmy-
slow uzywaja te osoby, aby mogly
odnalez¢ sie i funkcjonowaé w tym
$wiecie.”

W pomieszczeniach wystawy panujg
nieprzeniknione ciemnoéci. Po krot-
kiej adaptacji wzroku, nasza grupa
przekroczyta prog sali podzielonej na
pomieszczenia tematyczne (dom, las,
ulica). Musieliémy polega¢ glownie
na stuchu i dotyku, aby bezpiecznie
poruszaé sie w ciemnos$ci. Przewod-
nik dawal wskazéwki, jak odnalezé
si¢ w otoczeniu bez mozliwosci uzycia
wzroku. Im dluzej przebywalismy
w ciemnodci, tym pewniej sie w niej
czuliSmy i poruszaliSmy sie coraz
odwazniej.

Bylo to niesamowite doswiadczenie,
ktore pokazalo, jak bardzo polegamy
na wzroku, kosztem innych zmystéw.
Po wyjsciu z sali przewodnik opo-
wiedzial historie powstania alfabetu
Braille’a. Dal nam réwniez kilka prak-
tycznych porad, jak poméc osobie nie-
widomej przej$¢ przez przejscie dla
pieszych lub wsias¢ do autobusu.

Dzieci z grupy wsparcia bardzo prze-
zyly te wystawe — do$wiadczenie tego,
w jaki sposob radzi sobie w $wiecie
osoba niepelnosprawna, bliskie jest
ich codziennemu mierzeniu sie z cho-
robg brata czy siostry, ale pozwolito
dotkna¢ tej rzeczywistoci bardziej
bezposrednio.

Malgorzata Rylska
opiekunka grupy Wsparcia
Rodzetistwa Pacjentow WHD

Kwartalnik Fundacji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci nr 3 (109) wrzesier 2024 r.
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Igrzyska Olimpijskie;

czyli krotka historia czasu

Aleksander Solzenicyn napisal w jednej ze swoich powiesci: ,,Jesli nie potra-
fisz wykorzysta¢ minuty, to zmarnujesz i godzine, i caly dzien, i cale zycie!”

Igrzyska Olimpijskie w Paryzu ogla-
dalam nieregularnie i raczej z przy-
musu. Przymusowi na imie Maz, ktéry
uznal olimpijskie zmagania za dosko-
naly sposéb na odstresowanie si¢ po
ciezkim dniu w robocie, a kibicowa-
nie ,naszym” za patriotyczny obowig-
zek, niezaleznie od szans ,naszych”
na olimpijskie laury (tak na zdrowy
rozum, to im te szanse mniejsze, tym
wiekszy sens ma trzymanie za nich
kciukéw). Totez przez jaki$ czas kaz-
dego wieczora w naszym mieszkaniu
rozbrzmiewat glos Szymona Borczucha
na przemian z glosem Dariusza Szpa-
kowskiego. Styszalam obu panéw tak
czesto, ze chyba powinnam ich wlaczy¢
w krag najblizszych znajomych i zaczg¢
im wysyla¢ kartki na $wigta.

Dosy¢ szybko przestalam si¢ bunto-
wac, w czym zreszta wydatnie poma-
galy mi dostepne w naszej kabléwce
stacje telewizyjne - konkurencja dla
igrzysk okazala si¢ tak mizerna, ze
nie bylo o co kopii kruszy¢. Wiec nie
kruszytam. I czasem przysiadalam na
chwile, by wraz z malzonkiem obej-
rze¢ dokonania dzielnych sportowcow

oraz postucha¢ niezwykle obrazowych
komentarzy wygtaszanych przez moich
nowych bliskich znajomych.

Musze przyznaé, ze to okazjonalne
kibicowanie, poza emocjami spor-
towymi i doznaniami estetycznymi,
przyniosto tez z soba pewien fadunek
refleksji. Ogladajac rozmaite konku-
rencje, uswiadamiatam sobie bowiem,
jak tajemniczym i wzglednym poje-
ciem jest czas. Niby nic odkrywczego,
ale kiedy docieralo do mnie, ze ktos
tam nie stanal na podium, bo ptynat za
diugo o jedna setng (!) sekundy, war-
to$¢ czasu stawala sie jakby bardziej
namacalna.

Jedna setna sekundy. Sekundy, nie
minuty! Mikroskopijna czastka czasu,
ktorej w ogole nie dostrzegamy, a ktéra
zadecydowala o czyim$ sukcesie lub
porazce, o tym, czy dlugie godziny,
dni, tygodnie spedzone na treningu
zaowocowaly eksplozja radosci i dumy
czy gorzkim rozczarowaniem. Czas tak
krotki, ze nie zdolamy nawet zaczerp-
ng¢ zyciodajnego powietrza.

W powiesci ,Oddziat chorych na raka”
Aleksandra Solzenicyna znajduje sie
zdanie: ,Jedli nie potrafisz wykorzy-
sta¢ minuty, to zmarnujesz i godzine,
i caly dzien, i cale zycie!” Doba skfada
sie z osiemdziesieciu tysiecy czterystu
sekund. Czy kazdg z nich wypelniam
czyms, co cho¢ troche przybliza mnie
do podium?

Beata Bialy

Czy wiesz ze...

Istnieje eksperyment,
ktory trwa juz prawie
100 lat? Jest to eks-
peryment ktory ma
na celu pokazag, ze
pak, czyli substancja
uzyskiwana po desty-
lacji smoty, jest cieczg
o ogromnej lepkosci,
a nie ciatem statym.
Pak ptynie tak wolno,
ze tworzenie kropli
zajmuje mu okoto

10 lat!
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od spkotecznosa ukrainskiej

24 sierpnia 2024 r. na Placu Zamkowym w Warszawie odbyly si¢ obchody
Dnia Niepodleglosci Ukrainy. Podobnie jak rok temu, organizacja Euro-
maidan-Warszawa i fundacja Stand with Ukraine zdecydowaly, ze podczas
tego wydarzenia odbedzie si¢ kwesta na rzecz podopiecznych Warszawskiego

Hospicjum dla Dzieci.

Inicjatorami wsparcia naszego hospi-
cjum byli w 2023 roku dziatacze orga-
nizacji, dziennikarz Zenia Klimakin
i aktywistka Natalija Panczenko. Pod-
czas obchodéw Dnia Niepodlegloéci
Ukrainy, ktére odbyly sie w sierpniu
ubiegtego roku na Placu Zamkowym
w Warszawie, zorganizowali kweste
na rzecz WHD. Za zebrane wowczas
srodki fundacja zakupila przenos$ny
koncentrator tlenu, ssaki oraz leki dla
pacjentéw hospicjum domowego.

Takze i w tym roku spoleczno$¢ ukra-
inska postanowilta wesprze¢ pacjentéw
Warszawskiego Hospicjum dla Dzieci.
Podczas uroczystoéci organizatorzy
zaapelowali do zgromadzonych na
Placu Zamkowym, by wrzucajac datki
do puszek wolontariuszy, podzigkowali
w ten sposob hospicjum za opiekowa-
nie si¢ miedzy innymi nieuleczalnie
chorymi dzie¢mi z rodzin ukrainskich
uchodzcow.

Zenia Klimakin podkreslil, ze ten
gest ma takze wymiar symboliczny -

jest wyrazem wdziecznosci dla calego
polskiego spoleczenstwa, ktore od
poczatku agresji rosyjskiej na Ukra-
ine ofiarnie wspiera naréd ukrainski

Wolonrtariusze gotowi do kwesty

w walce o wolnos¢. Na scene zapro-
szona tez zostala dyrektor ds. komu-
nikacji WHD, Beata Bialy, ktora
powiedziala kilka stéw o dzialal-
noéci hospicjum i podziekowata za
akcje wsparcia jego dziatalnosci.
Wedlug ~ szacunkéw  organizato-
réw, tegoroczne spotkanie na Placu
Zamkowym zgromadzilo ok. 30 tys.
uczestnikow.

Kwartalnik Fundacji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci nr 3 (109) wrzesier 2024 r.




Podobnie jak w roku ubieglym, zebrane
pieniadze WHD przeznaczy na zakup
sprzetu medycznego - ssaki. To urza-
dzenia, bez ktérych wielu pacjentéw
hospicjum domowego nie moze pora-
dzi¢ sobie z zalegajaca w ich ukladzie
oddechowym wydzieling.

Z calego serca dzickujemy organiza-
¢ji Euromaidan-Warszawa, fundacji
Stand with Ukraine i calej ukrainskiej
spolecznodci za ten gest solidarno$ci
i wsparcia.

Beata Bialy

Autor zdjeé: Jerzy Drug

Czy wiesz ze...

0d wybuchu wojny

w Ukrainie pod opieka
WHD byto juz dziesie-
cioro dzieci z rodzin
ukrainskich uchodz-
cow. Obecnie pod
opieka WHD

znajduje sie siedem
takich rodzin.
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Organizatorzy zachecaja do zbiorki
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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

VMOLYOV

e-mail: poradniaUSG@usgecho4d.pl
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(wady serca, zaburzenia rytmu serca) L YT .‘

Kardiochirurgia dziecieca . “/)
Kardiologia dorostych; ECHO " 4
(szczegolnie wady wrodzone serca u dorostych)

USG - pelen zakres badan dzieci i dorostych

Warszawskie Hospicjum Perinatalne

( P 4 \\‘ .
USMIECH MALWCHA

Poradnia stomatologiczna / \\ dla dzieci
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zdrowo,
bezpiecznie

i bezboles$nie

Poradnia stomatologiczna ,Usmiech Malucha” ul. Agatowa 10, 03-680 Warszawa.

Strona internetowa: www.stomatologiadladzieci.pl
email: usmiechmalucha@stomatologiadzieci.pl
telefon: 22 679 87 14 w godzinach 8: 00 - 16: 00

Fundacja
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