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od redakdji

Od ostatniego dnia 2025 r. minelo juz troche czasu. Pora zatem na
jego krotkie podsumowanie.

A skoro mowa o sumowaniu, przedstawmy kilka liczb. Otéz w roku
2026 Warszawskie Hospicjum dla Dzieci mialo pod opieka 60 pacjen-
tow, a jednoczasowo ich liczba wynosila $rednio 35. Z kolei w War-
szawskim Hospicjum Perinatalnym otoczyliémy opieka 242 pacjentki
(lub pary), ktérym nasi psycholodzy udzielili w sumie 352 konsulta-
cji. 161 przysztych mam uczestniczyto w 6 edycjach naszej Szkoty Ro-
dzicielstwa. Zesp6l hospicjum domowego odbyl w domach pacjen-
tow 6 939 wizyt, a zeby do nich dojecha¢, nasi pracownicy pokonali
za kierownicg 421 435 kilometrow.

Te litanie liczb mozna by ciagna¢ bardzo diugo. Liczba nocnych inter-
wencji u pacjentéw. Liczba wystawionych recept. Liczba zakupionych
rurek tracheostomijnych, thermoventéw, ssakow... Tak wiele rzeczy da
sie policzy¢. I oczywiécie daja one jakie$ wyobrazenie o tym, co robimy
- pokazuja skale, zasieg.

Jednak w gruncie rzeczy wazniejsze jest chyba to, czego nie da sie tak
tatwo wyrazi¢ w liczbach. Znany projektant mody, Aldo Gucci, powie-
dzial podobno, ze o wiele dluzej niz ceng¢ pamigta si¢ jako$¢. Jestem gle-
boko przekonana, ze zasada ta nie dotyczy wylacznie swiata konfekeji.
Ba, powiem wigcej! Wiasnie w takich dziedzinach jak opieka nad nie-
uleczalnie chorym ilo$¢ musi uzna¢ prymat jakosci.

Ale czy standard opieki hospicyjnej da si¢ jako§ zmierzy¢? Tak, by
jedynym kryterium oceny nie bylo nasze samozadowolenie i prze-
$wiadczenie o wlasnej doskonatosci? W Warszawskim Hospicjum dla
Dzieci siggamy po proste narzedzie — opini¢ wyrazong przez naszych
podopiecznych. Od niemal samego poczatku istnienia WHD prosimy
rodzicéw zmartych pacjentéw o wypelnianie ankiety, w ktérej moga
oceni¢ kazdy aspekt naszej opieki i podzieli¢ si¢ uwagami na jej temat.
Przez wiele lat uzbieralo si¢ tych ankiet bardzo wiele. I tak naprawde to
one stanowig dla nas najwazniejsze zrodlo wiedzy o nas samych, o tym,
co ijak robimy.

Wryniki tych ankiet sa dla nas powodem sporej satysfakeji. Ale nieza-
leznie od wysokich ocen wystawianych nam przez rodzicéw naszych
pacjentéw jedno wiemy na pewno - w tym, co robimy, ilo§¢ z pewno-
$cia nie przechodzi w jakos¢, a to wlasnie ona jest najwazniejsza.

Beata Biaty,
Redaktor naczelna
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Zanim zaczniemy rozmowe, wchodze na chwile z naszg pielegniarka, Jolg Sto-
downik, do pokoju 11-letniego Wojtka. Chlopiec jest malutki jak niemowle,
spokojnie lezy w 10zku, a mama zmienia mu pieluche. Na $cianie nad 16zkiem
wisza oprawione w ramki zdjecia z okresu sprzed wypadku. Wojtek $pie-
wajacy na koncercie. Wojtek w wozie strazackim w towarzystwie strazaka.
Z mamg3. Z obojgiem rodzicow i siostra... Na wszystkich zdjeciach usmiech-
niety i pomimo widocznej choroby tryskajacy energia.

Beata Bialy: Niedawno w kosciele
w Kobylce odbyl si¢ koncert charyta-
tywny dla Wojtka. To juz chyba tra-
dycja?

Marta Ratynska: No mozna tak po-
wiedzie¢. Koncert organizuja panstwo
Opaliniscy, ktorzy prowadza zajecia
wokalne dla dzieci i miodziezy. Ta
grupa nazywa sie O(d)pal Vocal. Maja
profil na Facebooku. Wojtek brat udziat
w tych zajeciach i §piewal na koncercie.
O, prosze, mam tu filmik z jego wy-
stepem. [Ogladamy krétkie wideo,
na ktorym Wojtek, siedzac na wozku
inwalidzkim, $piewa kolede ,Chwata
na wysokosci”, a towarzyszy mu zesp6t
muzyczny i chor dziecigcy] Po jego
wypadku grupa zorganizowala kon-
cert 1 zbiérke funduszy na jego
leczenie. W tym roku odbyl sie juz trzeci
koncert. Tym razem zbiérka byta na
rzecz Wojtka i chorej dziewczynki,
Hani.

Przyszto duzo ludzi?

Tak, zawsze jest pelny kosciol. Tu
mieszka bardzo zzyta spolecznos¢,
a panstwo Opalinscy s3 niezwykle

aktywni i charyzmatyczni. Ich kon-
certy to zawsze wielkie wydarzenie.
Przed wypadkiem Wojtek bardzo lubit
te zajecia wokalne, a pan Dominik [Do-
minik Opalifiski - przyp. red.] byt dla
niego jak bliski przyjaciel. Wiedzial,
ze Wojtek kibicuje Legii i zalatwil mu
wystep przed meczem - Wojtek $piewat
z Jurasem [Lukasz Jurkowski ps. Juras,
polski komentator i dziennikarz spor-
towy - przyp. red] ,,Sen 0 Warszawie”.




Ogladamy filmik z tego wystepu: Woj-
tek siedzi na wozku na murawie, na
trybunach ttumy, obok niego Dominik
Opalinski i Lukasz Jurkowski. Wojtek
$piewa, bardzo przejety, ale zupelnie
niestremowany. To robi wrazenie!]

W pani opowiesciach wcigz pojawia
sie zwrot ,,przed wypadkiem”. Wro¢-
my wiec do tego czasu - prosz¢ opo-
wiedzie¢ historie Wojtka. Jak to bylo
z jego chorobg?

Wojtus urodzit si¢ chory. Wiedzieli-
$my, ze tak bedzie, diagnoza zostala
postawiona w cigzy. Wrodzona tam-
liwos¢ kosci. To choroba genetyczna.
Jeszcze bedac u mnie w brzuchu, miat
kilka zlaman... Stanelismy z Dar-
kiem [Dariusz Ratynski, tata Wojtka
- przyp. red.] przed dylematem, czy
terminowa¢ ciaze, czy ja utrzymac.
Postanowilismy da¢ Wojtkowi zycie.
Urodzit si¢ przez cesarskie ciecie.
Wiele miesiecy spedziliémy w szpitalu,
najpierw na Karowej, a pdzniej w Lo-
dzi. To trudna choroba. Ale ja postano-
wilam, ze bedziemy walczy¢.

Walczyc¢ o co?
O to, zeby Wojtu$ mégt 2y¢ normalnie.
To znaczy, na tyle normalnie, na ile to

Woijtek

a.
Zabiegi pielegnacyjne

mozliwe. Zeby jadl, a nie byt karmiony
przez gastrostomie. Zeby oddychal,
a nie byt pod respiratorem. Zeby nie
musiat mie¢ rurki tracheostomijnej...

Duzotych,,zeby”. Wszystko sie udato?
Tak! To byt dlugi proces, ale si¢ udato.
Po kilku latach Wojtu$ funkcjonowat
zupelnie dobrze. Rozwijal si¢ wlasci-
wie normalnie. Oczywiscie, miat rozne
ograniczenia. Od samego poczatku byt
malutki, nie chodzit i musieli§my bar-
dzo uwazad, zeby nie doznawat urazéw,

bo kazde uderzenie mogto skutkowa¢
ztamaniami. Ale okazuje sie, ze i z tym
mozna sobie da¢ rade. Sprawnie poru-
szal si¢ na wozku. Wojtek zawsze byt
bardzo pogodnym dzieckiem. Latwo
nawigzywal kontakty, mial przyjaciot,
na przyklad ze szpitala. Zapisalam go
do grupy wokalnej, tam tez poznal
kolegdw i kolezanki. Mial nawet Zong
[$miech)].

Zone?

Tak, kolezanke, ktora tez choruje na
wrodzong lamliwo$¢ koéci. Prosze
sobie wyobrazi¢, ze mielismy w rodzi-
nie $§lub! Moge pani pokaza¢ filmik.
[Ogladamy nagranie, na ktérym
elegancko ubrany Wojtu$ siedzi na
wozku, a jego ,narzeczona’, w bialej
sukience i welonie stoi przy nim; sg
obraczki z papieru i przysiega malzen-
ska powtarzana po rodzicach. Wojtek
jest bardzo przejety, wydaje sig, ze tekst
przysiegi zna na pamie¢.] Byt dusza to-
warzystwa.

Z tego, co widzialam na zdjeciach,
poza $piewem i pitka nozna, intereso-
wal sie tez straza pozarna?

Tak! Fascynowaly go wozy strazackie
i nawet miat okazje siedzie¢ w jednym
z nich. A strazacy przychodzili go od-
wiedza¢. Dostal nawet mosiezng figur-
ke strazaka, ktora stoi teraz na polce
w jego pokoju. On w ogéle byl bardzo
ciekawy $wiata, interesowal si¢ wielo-
ma rzeczami. Latwo mozna bylo zapo-
mnie¢ o jego chorobie, bo zachowywat
sie tak, jakby go nie ograniczata. Mial
w sobie niezwykla pogode ducha,
ktorg dzielit sie z innymi. Pamietam,
jak kiedys$ spotkal sie z panem Do-
minikiem, ktéry wygladal na troche
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Rodzina w komplecie

przygnebionego. Mial by¢ moze gorszy
dzien. Wojtek od razy spytal, co sie sta-
to. Pan Dominik co$ mu tam odpowie-
dziat wymijajaco, na co Wojtus rzucik:
»Ziom, spdjrz na mnie i pamietaj, nie
tra¢ wiary!”

Naprawde? Co$ takiego w ustach
dziecka?

No wiaénie! On taki byt. Czasem, kiedy
jest mi ciezko, przypominam sobie te
jego stowa — nie tra¢ wiary!

To chyba wlasciwy moment, by na-
wiaza¢ do wypadku Wojtka. Prosze
opowiedzie(, co sie stalo.

Niecale dwa lata temu, wiosng, Woj-
tek gral (tym razem sam, bez siostry)
w pitke na naszym podworku. To byla
jedna z jego ulubionych zabaw - pitka

nozna na wozku. Swietnie sobie z tym
radzil. Ale nie tym razem... Zamiast
»kopna¢” pitke kolkiem wdzka, na-
jechal na nig. Wozek si¢ przewrdcit,
a Wojtus$ upadt i uderzyt glowa w bruk.
Niostam go do domu na rekach, a on
przepraszal, Ze to jego wina... Nie by-
to czasu jechaé na SOR, widziatam, ze
traci przytomnos¢, wezwali$my karet-
ke. Miat uraz kosci czaszki i uszkodze-
nie moézgu. Byl operowany, wstawiono
zastawke w mozgu, ale niewiele to
pomogto. Od tej pory nie porusza sie
samodzielnie, lezy, nie mowi...

Czy jest z nim jakis kontakt?

Jaki$ jest. Na przyklad wydaje sie,
ze lubi, gdy mu si¢ czyta. Ale jesli sg
jakies$ reakgje, to bardzo subtelne. Woj-
tu$ znoéw ma zalozong tracheostomie,

karmiony jest przez gastrostomie.
Wlaéciwie mozna powiedzie¢, ze
cofneliémy sie do punktu wyjscia.

To po wypadku trafili panstwo pod
opieke naszego hospicjum?

Tak. Kiedy byliémy w szpitalu WUM,
po jakim$ czasie juz mieliSmy $wia-
domos¢, ze w domu bedziemy potrze-
bowali wsparcia. Nie byliémy przy-
gotowani, zeby samodzielnie radzi¢
sobie z objawami neurologicznymi,
ktére pojawily si¢ na skutek wypadku.
Dzieki temu, ze jesteSmy pod waszg
opieka, czujemy sie bezpieczni. W kaz-
dej chwili moge liczy¢ na pomoc, jesli
co$ mnie niepokoi, moge ja otrzymac
nawet w nocy. Wojtek ma wlasciwie
ustawione leki, mozemy panowac
nad objawami. JesteSmy za to bardzo
wdzieczni.

Po wypadku zycie waszej rodziny
bardzo si¢ zmienilo?

Jest zupelnie inaczej niz wczesniej,
probujemy odnalezé sie w nowej rze-
czywistoéci.  Radykalnie zmienito
sie zycie Wojtka. Przed wypadkiem,
mimo choroby, byl bardzo aktywny.
Teraz to juz niemozliwe. Ale pomimo
wszytko jako rodzina staramy si¢ zy¢
w miare normalnie. Razem spedza¢d
czas. Spotyka¢ sie z bliskimi, przy-
jaciélmi. Mamy to szczescie, ze jest
woko! nas wielu wspaniatych, zyczli-
wych ludzi, ktérzy nie odwrécili sie od
nas i zawsze mozemy na nich liczy¢.
Od czasu do czasu wyjezdzamy gdzie$
calg rodzing.

A udaje si¢ pani w tym wszystkim
wygospodarowaé troche czasu dla
siebie?

Owszem. W tej kwestii moge liczy¢ na
pomoc meza i obu wspaniatych bab¢.
Do Wojtusia przychodza ze szkoty
nauczycielki - kiedy si¢ nim zajmuja,
mam chwile, by zaja¢ si¢ swoimi spra-
wami.

Sprawia pani wrazenie niezwykle po-
godnej osoby. Co by pani poradzila
innej mamie w podobnej sytuacji?
Czy ja wiem... Moze powtorzytabym
za Wojtkiem: nigdy nie tra¢ wiary!

Wojtek jest pod opieka
WHD od 17.09.2024 r.



Najczesciej z okazji roznego rodzaju $wiat i jubileuszy sktadamy sobie zycze-
nia lub obdarowujemy si¢ prezentami. Ja jednak chcialbym dzis zrobi¢ co$ in-
nego - po prostu podziekowa¢ wszystkim naszym pacjentom oraz tym, ktorzy
kazdego dnia zmagaja si¢ z trudno$ciami i wyzwaniami, jakie niesie choroba.

Papiez Leon XIV w oredziu wydanym
z okazji tegorocznego Dnia Chorego
[Swiatowy Dzieri Chorego obchodzo-
ny jest 11 lutego - przyp. red.] przy-
tacza przypowies¢ o milosiernym

Samarytaninie.! Opieke nad chorym
ukazuje jako forme spotkania —
spotkania przepelnionego mitoscig.
Sama opieka czy obdarowanie drugiej
osoby nie sg pelne, dopoki nie zostang

Mitosierny Samarytanin, Werner van den Valckert (1627)

aktualnosci

dopelnione uczuciem i bliskoscia. Jako
pracownicy hospicjum wiemy, ze sg sy-
tuacje, w ktérych obecno$¢ drugiej oso-
by moze znaczy¢ wiecej niz niejedno
lekarstwo czy podarunek.

Papiez zwraca réwniez uwage na drugi
fundament opieki nad chorym — inter-
dyscyplinarnos¢. Wracajac do przypo-
wiedci, czytamy w niej, Ze Samarytanin
nie podejmuje opieki nad zranionym
mezczyzna w pojedynke, lecz szuka
odpowiedniego gospodarza i miejsca,
w ktorym ten moze odpoczaé i zrege-
nerowa¢ sie do czasu jego powrotu.

W naszej codziennosci realizuje si¢ to
poprzez zaangazowanie w opieke nad
pacjentem personelu réznych specjal-
nosci: pracownikéw socjalnych, fizjo-
terapeutow, pielegniarek, psychologéw
i lekarzy. Oni za$ wspierani sg przez
osoby zajmujace sie ksiegowoscig, mar-
ketingiem, transportem, rozliczeniami
czy dbaniem o siedzibe oraz wsparciem
finansowym dzialan fundacji. Dopiero
polaczenie tych elementéw — relacyj-
nosci, bliskosci i zaangazowania oraz
pracy zespolowej osoéb sprawujacych

1 https://www.vatican.va/content/leo-xiv/pl/messages/sick/documents/20260113-messaggio-giornata-malato.html
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Pielegniarka WHD Agnieszka Cwiklik u tukasza

opieke, wraz z holistycznym podej-
$ciem do pacjenta i jego potrzeb —
sprawia, ze opieka nad chorym staje sie
pelna i efektywna.

Jest cos jeszcze

W tym szczegdlnym dniu sprébuj-
my kontynuowal rozwazania ply-
nace z tej przypowiesci, aby zwré-
ci¢ uwage na jeszcze jeden aspekt.
Czytajac ja, warto wréci¢ do samego
poczatku tego fragmentu Ewangelii:
»Oto powstat jakis uczony w Prawie i,
wystawiajgc Jezusa na probe, zapytat:
«Nauczycielu, co mam czynic, aby osig-
gngé zycie wieczne?»”?

Kiedy, majagc w pamieci to pytanie,
spojrzymy na przypowies¢ z nieco
innej perspektywy, mozemy dostrzec
kolejny ptynacy z niej wniosek. Zwrd-
cimy uwage, Ze rozmdwca pyta Jezusa,
w jaki sposdb moze osiagna¢ zbawienie

— najwazniejszg rzecz i wypelnienie
nadziei kazdego zyjacego w tamtym
czasie Zyda. Poszkodowany czlowiek
z przypowiesci jest wiec nie tylko ob-
darowany przez Samarytanina mito-
$cig, troska i dobrami, ale w pewnym
sensie rowniez odplaca mu, ubogacajac
jego zycie i dajac mozliwos¢ zyskania
zycia wiecznego.

Dajemy i otrzymujemy

Podobnie jest w opiece nad chorym.
My, pracownicy hospicjum, oferujemy
mu swojg wiedze, czas i bliskos¢, lecz
réwnie wiele otrzymujemy w zamian.
Uwazne towarzyszenie drugiemu czto-
wiekowi w trakcie choroby uwrazliwia
nas i potrafi wplyna¢ na nasze zycie na
wiele sposobéw. Wplywa na nas, jako
na personel sprawujacy opieke. Obco-
wanie z pacjentem, szczegolnie z cho-
robami o ciezkim przebiegu, wzbogaca
nasze dos$wiadczenie, sprawiajac, ze

nasze decyzje stajg si¢ coraz bardziej
odpowiedzialne i rozwazne.> Wplywa
na nas takze jako na ludzi, pozwala-
jac docenia¢ wiele aspektow naszej
codziennoéci oraz zdrowie, ktore
posiadamy.

Mimo trudu i wysitku, jakiego wymaga
codzienna opieka, ubogaca ona réw-
niez najblizszych i rodzenstwo, dajac
niezwykla lekcje wrazliwosci, troski
i otwartosci na drugiego czlowieka.!
Dbanie o chorych powinno ubogaca¢
nas rowniez jako spofeczenstwo, aby-
$my w czasach przepelnionych rekla-
mg, konsumpcja i pospiechem potra-
fili zatrzymac sie i zauwazy¢ potrzeby
innych — szczegdlnie tych, ktérzy nie
zawsze majg site i mozliwo$¢é wyarty-
kutowac je glosno.

Za kazdy usmiech

Dlatego wszystkim zmagajacym sie
z trudami choroby, a w szczegdlnosci
naszym podopiecznym, poza Zzycze-
niami wyzdrowienia — a jesli nie jest
to mozliwe, ulgi w codziennych tro-
skach i cierpieniach — pragne réwniez
z okazji tegorocznego Swiatowego
Dnia Chorego podzigkowac.

Za kazda chwile, ktorg mozemy lub
mogli$my razem spedzié, oraz za kaz-
de piekne wspolne wspomnienie, ktore
zawsze mi towarzyszy.

Za kazdy usmiech, ktorym mnie obda-
rzyliscie.

Za satystakcje z kazdego momen-
tu, kiedy mogtem okaza¢ si¢ dla was
pomocny, oraz za lekcje pokory, kiedy
nie zawsze sie to udawalo.

Za to, jak dzieki wam moge stawac sie
coraz lepszg wersja samego siebie.

A przede wszystkim za przyklad
waszej postawy wobec choroby —
wytrwalosci,  cierpliwosci,  zyczli-
woscl 1 sily, ktora jest dla mnie wzo-
rem i inspiracja do na$ladowania.

Piotr Krych,
lekarz Warszawskiego
Hospicjum dla Dzieci

2 Pismo Swiete Starego i Nowego Testamentu. Biblia Tysigclecia, wyd. 5, Poznan: Wydawnictwo Pallottinum, 2003, Lk 10, 25-37

w

Coulehan, J. (2005). ,Today’s Professionalism: Engaging the Mind but Not the Heart”. Academic Medicine, 80(10), 892-898.

4 Carbonneau, H., Caron, C., & Desrosiers, J. (2010). ,Development of a conceptual framework of positive aspects of caregiving”. Dementia.
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nie rozmawiamy

27 lutego w 89 krajach obchodzony jest Swiatowy Dzien Organizacji Poza-
rzadowych. Fundacja Warszawskich Hospicjow dla Dzieci jest jedna z nich.
O s$wiecie NGO-sow, ich codziennych wyzwaniach i kondycji rozmawiam
w Wojciechem Marciniakiem, wiceprezesem zarzadu Fundacji WHD.

Beata Bialy: Jakis czas temu wpa-
dlo mi w oko zdanie, ktore podobno
(méwie ,podobno”, bo Zrédlem jest
Internet) powiedziala Emma Thom-
son - cytuje w wolnym tlumaczeniu:
»Mam problem 7z organizacja-
mi charytatywnymi, bo wydaje
mi si¢, Ze organizacje pozarza-
dowe (wole to okreslenie) biora
moralng i spoleczng odpowiedzial-
no$¢ za rozwiazywanie problemow,
ktérymi powinny si¢ zajmowacd rzady.”
Zgadzasz si¢ z takim podejsciem?

Wojciech Marciniak z darczyfncami

Wojciech Marciniak:

To nie jest zaden problem. To jest to
dowdd na istnienie i dzialanie spole-
czenstwa obywatelskiego. Organizacje
charytatywne powstaja wlasnie po to,
by zaspokaja¢ potrzeby okreslonych
grup spofecznych, rozwigzywaé pro-
blemy i realizowa¢ spolecznie uzytecz-
ne cele. NGO-sy sg wszedzie tam, gdzie
instytucje panstwowe nie s3 w stanie
sie zaangazowac lub, co gorsza, nie do-
strzegaja potrzeb obywateli. Ale Zeby
bylo jasne - my nie pomagamy panstwu

aktualno

czy jego instytucjom i nikogo nie wyre-
czamy. My pomagamy potrzebujacym,
bo widzimy ich potrzeby, wiemy, jak
je zaspokoi€ i - co najwazniejsze - po-
trafimy to zrobi¢. Jesli pafistwo jest
w stanie wiaczy¢ sie, np. finansujac
w cze$ci nasze dziatania, to dobrze, ale
nie jest to warunkiem naszego zaanga-
zowania, bo mamy statut, ktory jasno
okresla nasze cele i sposob ich realizacji.

W Polsce wszystkie hospicja dla dzie-
ci prowadzone s3 przez organizacje
pozarzadowe - stowarzyszenia lub
fundacje. Jak sadzisz, dlaczego?

A kto mialby to robi¢? Kontynuujac
poprzedniag mys$l - NGO-sy prowa-
dzace hospicja powstaly, bo kto$ do-
strzegt na swoim terenie taka potrzebe.
Zauwazyl, ze rodziny nieuleczalnie
chorych dzieci nie otrzymujg nalezytej
pomocy. Zebral finanse, ludzi, zorgani-
zowal opieke. Wzigt sprawy we wlasne
rece. To idealny przyklad wspomnia-
nego wczesniej spoleczefistwa obywa-
telskiego.

Dzieki temu, ze struktura NGO-séw
jest na ogot stosunkowo plaska, mo-
zemy dziala¢ szybko w odpowiedzi na
pojawiajace sie u naszych podopiecz-
nych kolejne problemy. W opiece
paliatywnej jest to bardzo wazne, bo
przeciez nie jesteSmy w stanie

SC
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przewiedzie¢, ile mamy czasu i ile be-
dzie trwala nasza opieka.

Kolejna sprawa. W organizacjach
pozarzadowych zajmujacych sie opieka
paliatywna nad dzie¢mi pracuje armia
oddanych ludzi: pielegniarek, lekarzy,
fizjoterapeutéw, psychologéw, pra-
cownikéw socjalnych czy kapelandéw.
Wspierajg ich wolontariusze. Wszyscy
ci ludzie, oprocz opieki medycznej
i socjalnej, oferuja jeszcze cos bardzo,
bardzo waznego - wsparcie emocjo-
nalne. I, co w opiece paliatywnej jest
najwazniejsze, nie skupiaja wylacznie
na chorym dziecku - wspierajg i ota-
czajg opieka cala rodzine, pomagajac
w roznych aspektach jej zycia prze-
zwyciezaé na biezgco trudnosci, ktore
przynosi ze sobg nieuleczalna choroba
dziecka. Na tym polega holistyczna
opieka oferowana przez organizacje
pozarzadowe prowadzgce hospicja.

I na koniec - grupa objeta pediatrycz-
ng opieka paliatywng w skali calego
kraju jest stosunkowo nieduza i anga-
zowanie instytucji pafnstwowych do
takiej opieki nie byloby najlepszym
rozwigzaniem. Panstwo wlacza si¢ do
pomocy w troche inny sposdb. Zresz-
ta pomoc ta nie dotyczy wylacznie
hospicjow, a wszystkich organizacji
pozarzadowych. Mam tu na mysli
Ustawe o dziatalnosci pozytku publicz-
nego i wolontariacie, ktora przyznaje
organizacjom dzialajgcym w  sferze
zadan publicznych szereg przywilejow,
w tym np. zwolnienia z podatkow czy
mozliwo$¢ pozyskiwania $rodkéw na
prowadzong dziatalno$¢ z odpiséw
1,5% podatku dochodowego od osob
fizycznych, do czego przy okazji goraco
zachecam. Prosze zapamietaé KRS
naszej fundacji - 97123 i wpisa¢ go
w odpowiednig rubryke zeznania
podatkowego za ubiegly rok.

Portal organizacji pozarzadowych
podaje, ze na koniec 2024 roku bylo
zarejestrowanych 161 tys. organizacji

sytuacje, gdy organizacje powolywane
s3 w celu realizacji konkretnych pro-
jektow. Ewentualnie moze by¢ tak,
ze udzial w konkursie na realizacje
jakiego spolecznego celu mozliwy jest
pod warunkiem, ze przystepujacy ma
osobowo$¢ prawng. Powotanie NGO
pomaga ubiega¢ si¢ o fundusze i mobi-
lizowaé do dziatania lokalng spolecz-
nos¢. Jedli cel spolecznie pozyteczny
zostal zrealizowany, to organizacja
moze straci¢ racje bytu i nie widze nic
ztego w jej krotkim zyciu.

We wnioskach raportu opublikowa-
nego rok temu przez Stowarzyszenie
Klon/Jawor nt. kondycji organizacji
pozarzagdowych w Polsce mozemy
przeczyta¢ m. in.: ,Jednym z kluczo-
wych wyzwan jest kryzys przywodz-
twa, objawiajacy si¢ problemami
z sukcesja i brakiem chetnych do
obejmowania funkcji w zarzadach.
Wysoki poziom wypalenia zawodo-
wego wsrod obecnych lideréw oraz
starzenie si¢ kadry zarzadzajacej
dodatkowo poglebiaja ten problem”.
Twoj komentarz?

Praca na rzecz potrzebujacych ludzi
zawsze obarczona jest ryzykiem
wypalenia.

W ww. raporcie znajduje sie jeszcze
jeden ciekawy wniosek: sektor NGO
nie stanowi spojnej wspolnoty. Ob-
serwujesz to tez w sSrodowisku hospi-
cjow dla dzieci?

W srodowisku hospicjow dla dzieci mi-
sja, co zrozumiale, jest dla wszystkich
taka sama. Metody dzialania mogg

NGO W POLSCE -

LICZEA NGO

{wszystkie zarejestrowane) -
-161 tys.ﬂ%

-~ STRUKTURA NGO W POLSCE

troche sie roznié, ale co do zasady sg
bardzo podobne. Znamy sie, lubimy,
kontaktujemy ze soba, spotykamy na
szkoleniach czy konferencjach zwig-
zanych z profilem naszej dzielnosci.
Mozna wigc méwi¢ o pewnego rodza-
ju wspélnocie jednak gdy zachodzi
potrzeba wypracowania wspélnego
stanowiska w kwestiach waznych dla
tej wspolnoty, to bywa réznie. Ale to
juz chyba tak nasza narodowa cecha.

Jeste$ w zarzadzie fundacji juz 11 lat.
Patrzac z tej perspektywy, co by$
uznal za najwigkszy atut organizacji
pozarzadowych, a co z najwicksza
stabosc¢?

Najwigkszym atutem jest z pewno-
$cia wspomniana wczesniej pozioma
struktura organizacyjna pozwalajg-
ca na skrécenie czasu od decyzji do
realizacji. A stabos¢? Hm, moze tak:
dla NGO-séw wazne jest to, co moze-
my zrobi¢, czyli sprawstwo. O stabo-
$ciach nie rozmawiamy.

Sama nazwa - organizacje poza-
rzagdowe - definiuje miejsce tych
organizacji w strukturze spolecznej.
Nie oznacza to jednak kompletnego
braku relacji miedzy wladza publicz-
n3 a NGO-sami. Czego, twoim zda-
niem, OP moga oczekiwac od rzadu?
Organizacje pozarzadowe realizujg
cele spolecznie uzyteczne. Majg pasje,
zaangazowanie, wiedze i do$wiad-
czenie. I nie chcg by¢ petentem, tylko
partnerem. Warto, zeby rzadzacy za-
wsze 0 tym pamietali.

ROK 2024

.@ 75ty5 0

ﬂ.ruﬁ ~47% wszystkich NGO

OBSZARY DZIALALNOSCI

pozarzqdovt'ych.,. .ale liczba. ak.t.yw— " —8 75 tys. Ii!??l- - o E;; on
fnych orgamzacp jest znacznie .nl.ZSZ.k.l gl 161 tys. Aktywne Wik Ea"—'dum Eoverg : Im il
i wynosi okolo 75 tys. To mniej niz e 26 o == =

polowa. Skad taka roinica? Czyzby ‘ P EHE:;“E e \ 9

dzialanie w tej formie bylo az tak b + 3

_NGO

trudne? - ||| Y, _* L

Dobre pytanie. Ja bym stawial na ﬁ. u n "‘\'
zrealizowanie celu powstania organi-
zacji lub zmiang celéw czy prioryte-
tow ich zalozycieli. Mam tu na mysli
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od kuchni

To ja. Ja za kilka godzin. Nie zadna babka na medal czy babka jak marzenie.
Raczej zwykla baba - baba kuchenna. Baba, ktéra powinna mie¢ przynaj-
mniej dwie pary rak wiecej, i dla ktorej doba powinna trwa¢ znacznie dluzej,
niz to przewidziala Matka Natura. Tyle, ze Matka Natura nie musiala piec

mazurkow i malowa¢ pisanek.

Ja za$ musze. Pcha mnie do tego impuls
zwany tradycjg. Instynkt, ktory gdy
zbliza sie pierwsza wiosenna pelnia
ksiezyca, kaze mi kupowa¢ zupelnie
nieracjonalne iloci jajek, maki, cukru,
masta i wszelkiego rodzaju bakalii, a na
stole kuchennym ustawia¢ dziwaczng
kompozycje z wierzby i bukszpanu.
Ten sam instynkt nieomylnie wskazuje
mi droge do kuchni, ktéra na co dzien
z wielka konsekwencja omijam szero-
kim tukiem.

Wkraczam wiec do mojego niechcia-
nego krolestwa. Z zapalem maluje
pisanki, cho¢ w moich genach prézno
szuka¢ $§ladu informacji o zdolnosciach
plastycznych. Upackana farbkami,
dzielnie walcze z pekajacymi skorup-
kami (niech mi kto$, u licha, powie,
jak mozna ugotowac jajko, by skorupka
nie peklal) i wlasnym beztalenciem.
Potem kolej na wypieki. Kuchnia po-
woli przeobraza sie w stajnie Augiasza.
Maka i cukier puder fruwajg w powie-
trzu, wywolujac dziwaczne skojarzenie
ze $nieznym Bozym Narodzeniem.

Dzien mija niepostrzezenie, niebawem
rozpocznie sie Misterium Wielkiego
Pigtku. Jeszcze tylko nakrochmali¢
serwetki do ,,$wieconki”. Jeszcze tylko
udekorowa¢ mazurki. Jeszcze tylko
polukrowa¢ drozdzowa babke. Kiedy
zapada wieczor, ja, wielkanocna baba,
otrzepuje rece i przygladam sie¢ swoje-
mu dzielu. Z radoécig.

Tak, wlasnie z radoscig. Wcale nie z pre-
tensjg do $wiata, ktory wymyslil $wieta.
Wecale nie z poczuciem, Ze znowu mnie
wykorzystano i zaprzegnieto do roboty.
Raczej ze zdumieniem, Ze oto ja, ktora
od zaje¢ kuchennych uciekam jak dia-
bet od $wieconej wody, mogtam spe-
dzi¢ przy nich caly dzien i wesoto, acz
refleksyjnie, nuci¢ sobie pod nosem.

Bo baba wielkanocna nie musi by¢
smutna i udreczona. Moze nie wyglada
elegancko i pociagajaco (trudno tak wy-
glada¢ z farbkg na rekach oraz maka we
wlosach i na nosie), moze nie pachnie
perfumami Chanel nr 5 (ale za to pach-
nie olejkiem migdalowym i wanilig),

moze nie przywodzi na mysl babeczek
z oktadek pism traktujgcych o ,,wielkim
$wiecie”. Ale mimo to, a moze wlasnie
dlatego, baba wielkanocna moze sie
czu¢ naprawde wspaniale. Bo milg ba-
beczka i przebojowg babkg mozna by¢
na co dzien. Babg wielkanocna jest sie
tylko raz w roku.

Beata Bialy

verba volant, scripta manent
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Na naszych spotkaniach wszyscy czuja si¢ bezpiecznie. Nie obawiaja sie, ze
ktos wysmieje ich emocje. Nie boja si¢ mowic o rzeczach trudnych. Wiedza,
ze koledzy i kolezanki maja podobne doswiadczenia, u kazdego z nich w do-

mu jest nieuleczalna choroba. Wsparcie polega na stworzeniu warunkow,
w ktorych mozna innym zawierzy¢ swoje trudne uczucia, a Izy nie s3 niczym

wstydliwym.

Beata Bialy: Do grona opiekunek
grupy wsparcia rodzenstwa dolaczy-
fa$ stosunkowo niedawno. Co ci¢ do
tego sklonilo?

Malgorzata Rylska: Przede wszystkim,
to nie bylo moje pierwsze zetkniecie
z grupa wsparcia rodzenstwa. Prowa-
dzitam ja wiele lat temu i pozegnalam
w 2016. Tak ze teraz to byl powrdt.
Nie pamietam doktadnie, co zawazy-
to na tej decyzji, ale mysle, ze przede
wszystkim byly to wczesniejsze do-
$wiadczenia i niesamowite wspomnie-
nia ze wspolnych wyjs¢ i wyjazdow.
Brakowato mi tego. Do tej pory czasem
wspominamy z jedng z opiekunek,
Elg [Elzbieta Tokarska, pielegniarka
WHD i opiekunka grupy - przyp.
red.], ktéra 10 lat temu réwniez pro-
wadzita grupe wsparcia rodzenstwa,
nasze wspolne przygody, niezwykle
spotkania i wydarzenia. Bardzo lubie
kontakt z dzie¢mi. Te spotkania za-
wsze byty dla mnie bardzo warto$ciowe

i inspirujace. Szczegdlnie z perspekty-
wy czasu milo jest patrze¢, jak dzieci
dorastaja 1 wkraczaja w doroste zycie.

Spotkanie swiagteczne

Kiedy sie wchodzi do jakiego$ gre-
mium, patrzy si¢ na nie $wiezym
okiem. Jakie bylo twoje pierwsze wra-
zenie? Co ci¢ uderzylo?

Kiedy konczymy pewien etap i sku-
piamy sie na nowych celach, tracimy
poczucie czasu. Dla mnie przerwa
w prowadzeniu grupy wsparcia to za-
ledwie krotka chwila, tymczasem nie-
postrzezenie minelo kilka lat. Dzieci,



Warsztaty filmowej animaciji

ktore byly kiedys w grupie wsparcia,
dzi$ sg dorosle, a niektérzy maja juz
swoje rodziny.

W pewnym sensie musialam od nowa
uczy¢ sie funkcjonowania w grupie
jako opiekun. Po tylu latach przerwy
wracam jako inna osoba. Zostalam
mama, wiec teraz troche dzieciom
matkuje. Czgé$¢ z nich jest w wieku
mojego syna. Dzieki temu, Ze jestem
na biezgco w sprawach dziewieciolat-
kow, tatwiej jest mi nawigzaé z dzie¢mi
kontakt oraz zbudowa¢ dobra relacje
oparta3 na wzajemnym zrozumieniu
i uwaznosci.

Przypuszczam, ze kaide dziecko
nieco inaczej przezywa chorobe ro-
dzenstwa. Jest jaki§ wspolny mia-
nownik?

Trudne pytanie. Wydaje mi sie, ze
dzieci bardzo mocno skupiaja sie
na rodzicach, widzg ich trud opieki
nad rodzefistwem. Niektére otwarcie
mowig, ze martwig sie o rodzicow,
poniewaz s3 zmeczeni, pochlonieci
codzienng opiekg. Wiekszos¢ dzieci
przywozi rodzicom pamiatki z na-
szych wycieczek, albo przygotowuje
dla nich prace podczas warsztatow.
Mysle tez, ze - cho¢ dzieci rzadko
artykulujg to wprost - wiele z nich
czuje si¢ nieco odsunietych na margi-
nes. Uwaga rodzicow, co zrozumiafe,
skupia si¢ na chorym bracie czy sio-
strze. Trudno w takiej sytuacji zapla-
nowa¢ na przykfad rodzinne wakacje.
Dzieci to rozumieja, co jednak nie zna-
czy, ze im to nie doskwiera. Niektorzy

radzg sobie tak, ze probuja zwraca¢ na
siebie uwage rodzicéw - stajg sie tro-
che niesforni, zbuntowani, zaniedbujg
obowiazki szkolne. O tym tez rozma-
wiamy na naszych spotkaniach.

Nazwa ,grupa wsparcia” sugeruje
wzajemng pomoc w radzeniu sobie
z trudng sytuacja czy doswiadcze-
niem. Jak to wsparcie realizuje sie
w waszej grupie?

Podczas spotkan rozmawiamy na réz-
ne tematy, nie tylko na te zwigzane
z chorobg rodzenstwa. Na tapecie
czesto jest szkola, znajomi, plany na
przyszto$¢. Dzieci potrafig by¢ dla sie-
bie wsparciem w wielu sytuacjach. Te,
ktore s3 w grupie dluzej, opiekuja sie
nowymi osobami, starajg si¢ pomagac

Na wystawie budowli z klockow Lego

im w adaptacji. Istotne jest to, ze na
naszych spotkaniach wszyscy czuja sie
bezpiecznie. Nie obawiajg sie, ze kto$
wysmieje ich emocje. Nie boja si¢ mo-
wi¢ o rzeczach trudnych. Wiedza, ze
koledzy i kolezanki majg podobne do-
$wiadczenia, u kazdego z nich w domu
jest nieuleczalna choroba. Wsparcie
polega na stworzeniu warunkéw,
w ktérych mozna innym zawierzy¢
swoje trudne uczucia, a lzy nie sg
niczym wstydliwym.

Czesto si¢ pojawiaja?

Czasami. Ale, moze wbrew pozorom,
wecale nie sg reguly. Na spotkaniach
naszej grupy panuje zwykle bardzo
swobodna i radosna atmosfera. Duzo
sie $miejemy. Na powazne rozmowy
rezerwujemy wieczory - wtedy na-
stepuje wyciszenie, atmosfera robi sie
nieco powazniejsza, cho¢ i tu wkradaja
sie chichy-$michy.

Wasza grupa wsparcia skupia dzie-
ci w bardzo réznym wieku. Nie jest
chyba Iatwo tak ulozy¢ program
spotkan, by dostosowa¢ go do kilku
- i kilkunastolatkow? Jak sobie z tym
radzicie?

Zazwyczaj stawiamy na uniwersalne,
kreatywne zajecia, na przyklad roz-
nego typu warsztaty. Taka forma spe-
dzania wolnego czasu jest odpowied-
nia zaréwno dla mlodszych, jak i dla
nastolatkow. No i daje mozliwos¢
wyrazania swoich emocji poprzez
sztuke.  Atrakcje s3  dobierane
z uwzglednieniem przedzialu wieko-
wego uczestnikéow oraz - w miare
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Warsztaty produkcji swiec swigtecznych

mozliwosci - ich zainteresowan. Sta-
ramy sie tak planowa¢ program, by za
kazdym razem zaoferowa¢ dzieciom
co$ interesujacego i niepowtarzalnego.
Generalnie szukamy réwnowagi mie-
dzy kulturg (teatr, kino, koncerty),
edukacjg ~ (warsztaty, zwiedzanie
z przewodnikiem) i rekreacja (gry tere-
nowe i zespolowe). Czasem, dzigki dar-
czyncom, ktérzy przeznaczajg $rodki
na dofinansowanie naszych spotkan,
udaje nam si¢ zorganizowaé wyjazd
poza miasto. Na przyklad w ubiegtym
roku odwiedziliémy Pacandw, San-
domierz i £6dz. Dla niektérych pod-
opiecznych to byly jedyne wakacje.

Wizyta w Pacanowie

Kiedy planujesz kolejne spotkanie
grupy? Co w programie?

Najblizsze  spotkanie zbiega  si¢
z powitaniem wiosny [rozmowa od-
byla si¢ 4 marca - przyp. red.] - pla-
nujemy je w weekend 21-22 marca.
Péjdziemy do Miniciti. To edukacyjne
miasteczko w Warszawie, gdzie dzieci
uczg sie przedsiebiorczoéci. W pla-
nach mamy tez warsztaty z tworze-
nia ozdéb wielkanocnych - bedg jak
znalazt na $wigteczne stoly. Mam
nadzieje, ze pogoda nie splata nam fi-
gla, bo chcemy tez wybra¢ si¢ na spa-
cer, zeby wspdlnie poszukaé wiosny.
Na koniec skorzystam z okazji, zeby

podzigkowa¢ naszym hospicyjnym wo-
lontariuszom. Gdyby nie ich pomoc,
wielu naszych podopiecznych nie mo-
globy bra¢ udzialu w spotkaniach, bo
mieszkajg zbyt daleko od Warszawy.
Wolontariusze przywoza ich na spo-
tkania. Bardzo dzigkuje!

Malgorzata Rylska,
opiekunka Grupy Wsparcia
Rodzenstwa

Czy wiesz ze...

Fundacja Warszawskie
Hospicjum dla dzieci
prowadzi kilka grup
wsparcia:
*  grupe wsparcia
rodzenstwa;
grupe wsparcia
dla rodzenstwa
w zatobie,
grupe wsparcia dla
rodzicow w zatobie,
grupe wsparcia w
zatobie po wczesnej
stracie (przy hospi-
cjum perinatalnym).

Podopieczni moga
korzystac z pomocy tych
grup tak dtugo, jak tego
potrzebuja.




Grazvnka

Skromna, cicha, cze¢sto niewidoczna, ale zawsze gotowa do pracy i pomocy,
kiedy tylko byla taka potrzeba. Mama Piotrusia. Pani Grazynka. Odeszla od

nas 1 stycznia 2026 roku.

Nasza wspolna historia zaczela sie
w 1997 roku. Wlasnie wtedy synek pa-
ni Grazynki, Piotru$, trafil pod opieke
Warszawskiego Hospicjum dla Dzieci.
Chorowat na mukopolisacharydoze.
Opiekowali$my sie nim i jego rodzing
przez 4 601 dni. Zmarl w 2010 roku.
Pozegnaliémy wtedy Piotrusia, ale nie
pania Grazynke. Ona zostala z nami.

Przez kolejnych pigtnascie lat byla
cztonkiem naszej hospicyjnej rodziny.
Kiedy pojawialo si¢ ryzyko odlezyn,
a chore cialo malego pacjenta trudno
byto ulozy¢ w odpowiedniej pozycji,
pielegniarki wysylaly sygnat SOS do
pani Grazynki. A onaoddawata chorym
dzieciom swoje umiejetnosci, pomysto-
wos¢ i serce, szyjac wymy$lne poduszki
i walki rehabilitacyjne.

Doskonale znaly jg takze zespoly Po-
radni USG Agatowa i poradni stomato-
logicznej Usmiech Malucha, gdzie po-
magala utrzymac porzadek i dbata, by

lekarzom i pielegniarkom nie zabrakto
czystych i wyprasowanych fartuchow.
Skromna, cicha, czesto niewidoczna,
ale zawsze gotowa do pracy i pomocy,
kiedy tylko byla taka potrzeba.

Kiedy zachorowata, wszyscy mielismy
nadziej¢, ze wroci do zdrowia i do
nas. Tak si¢ nie stalo. Pani Grazynka
odeszla 1 stycznia 2026 roku. Poze-
gnaliSmy naszg przyjaciétke i dobre-
go czlowieka - osobe, ktora dla siebie
chciala bardzo niewiele, a tak wiele
dawata z siebie innym.

Droga Pani Grazynko

Przez wiele lat byla Pani nieodlgczng
czedcig zespotu Fundacji Warszawskie
Hospicjum dla Dzieci.

Mimo bélu, ktory Pani przezyla po
$mierci swojego ukochanego syna
Piotrusia, zawsze byla Pani z nami,
wspierajac rodzicow podopiecznych,

wspomnienie

pielegniarki i lekarzy WHD oraz stuzac
pomocg pacjentom hospicjum domo-
wgo, poradni USG i poradni stomato-
logicznej. Ta pomoc i usmiech zostang
Z nami na zawsze.

Dziekujemy za kazdg wspolng chwile,
kazda rozmowe i Pani obecno$¢ przez
te wszystkie lata — pozostanie Pani na
zawsze w naszej pamieci i naszych ser-
cach.

Zespot Fundacji
Warszawskie Hospicjum dla Dzieci

Historie Piotrusia, synka pani Grazynki Egierskiej, mozna przeczyta¢ w naszym kwartalniku:
https://www.hospicjum.waw.pl/historie-podopiecznych/nasz-jedyny-skarb/
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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,

poradnia@usgagatowa.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
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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

33 1240 1082 1111 0000 0428 2080
93 1240 6074 1978 0011 1744 1489
72 1240 1082 1787 0000 0428 2110
52 1240 6074 1789 0011 0835 7830

PLN)
EUR)
uUsD)
GBP)
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524-24-18-504

KRS
0000097123
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