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Drodzy darczyncy

erdecznie dzigkujemy wszystkim,
ktorzy przekazali naszej Fundacji
1% podatku dochodowego za rok
2015. Z tytulu odpisu od podatku
otrzymaliémy kwote 3 585 886,21 zt
(w okresie 01.01.2016 — 09.09.2016).

1% podatku oraz darowizny to
najwazniejsze zrédia finansowania
dzialalnosci naszej Fundacji. Srodki
finansowe przekazywane przez oso-
by, ktérym nie jest obojetny los nie-
uleczalnie chorych dzieci, pozwalaja
nam $wiadczy¢ opieke na najwyz-
szym poziomie.

Dzieki wsparciu otrzymanemu
od Panstwa, mozemy szkoli¢ pra-
cownikéw nowopowstajacych ho-
spicjow dla dzieci oraz wspierac inne
placéwki o tym samym profilu dzia-
talnosci.
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Jeszcze raz bardzo serdecznie dzie-
kujemy. Pomoc jaka od Panstwa
otrzymujemy, jest dla nas dowodem
zaufania i zobowigzaniem do dalszej
pracy na rzecz nieuleczalnie chorych
dzieci i ich rodzin.
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Lato w Hospicjum

Lato to w Hospicjum to bardzo intensywny okres. Kiedy za oknem ]
swieci storice i wszyscy beztrosko przygotowujg sie do wakacyjnych S Is
wyjazdow, my nie zwalniamy tempa pracy ani na chwile.

V4 =
W nasz kalendarz wpisany jest Memoriat Huberta ,,Bercika” Man- tres CI
teuffla - wydarzenie niezwykte z wielu powodoéw. Jest to wyscig MTB,
ktory organizujg rodzina i przyjaciele tragicznie zmartego Huberta.
Mama Huberta uczestniczy w spotkaniach Grupy Wsparcia w Zatobie
Fundacji WHD. Od pigciu lat w tym wyscigu startuje hospicyjna dru-
zyna, ktdérg tworzg rodzice z Grupy Wsparcia w Zatobie, wolontariu-
sze oraz przyjaciele naszej Fundacji.

Od redakciji 3
X Memorial Huberta Bercika Manteuffla w liczbach:
o rywalizacja odbywala si¢ na dwdch dystansach Standard
(16 km) i Sport (48 km) NASI PODOPIECZNI 4

o najlepszy czas uzyskany na dystansie Standard to 00:41:42
o najlepszy czas uzyskany na dystansie Sport to 02:06:11
o dystans Standard ukonczyto 191 zawodnikéw,
a dystans Sport — 113 zawodnikow
o Fundacje WHD reprezentowalo 5 zawodnikéw na dystan-
sie Standard

Udmiech Ewelinki

WSPOMNIENIE 6
Nasz kochany Aniot Stroz

Lipiec i sierpieri to przede wszystkim okres wakacyjnych wyjazdow
grup wsparcia oraz podopiecznych Hospicjum. W lipcu Dziecigca
Grupa Wsparcia w Zatobie odpoczywala w nadmorskiej miejscowosci
Ostrowo. Mimo kaprysnej pogody, dzieciaki bawily si¢ bardzo dobrze.
Dzigki Akcji Mitsumaniaki Dzieciom nasz podopieczny Hubert poje-
chat do Poznania na najwigksze motoryzacyjne targi w Polsce Mo-

GRUPA WSPARCIA 8
Jestesmy grupa,
ktorej niestraszne zadne

tor Show. sztormy

WYDARZENIE 10
Nowy osrodek opieki

Czy wiesz, ze:
Akcja Mitsumaniaki Dzieciom speinia marzenia chorych
dzieci, takze podopiecznych hospicjow. Odwiedz strone

www.mmdzieciom.pl paliatywnej

AKTUALNOSCI 12
Marzenia s3 po to,

Zapraszamy do lektury naszego kwartalnika.

Redakcja
by je spetniac

AKTUALNOSCI 14
Wroctawska przygoda
WYDARZENIE 16

X Memoriat ,,Bercika”

WYDARZENIE 18

Fundacja Warszawskie Hospicjum dla Dzieci Nasza Jola na gro dzona

KRS: 0000097123

© © 0 0 0 0 00 000000000000 00000000000 0000000000 00000000000 0000000000000 00000000000 0000000000000 0000000000 00000000000 0000000000000 e



=T

nasi podopieczni

Usmiglh
Ewelinki

Czasem zastanawiamy, si¢ czym sobie zasluzyliSmy na tyle dobra, ktore
otrzymujemy od tak wspanialych ludzi z WHD. Dzieki wam jest nam la-

twiej zy¢.

y ycie naszej rodziny nie wyglada
tak, jak zycie w ,,zdrowej rodzi-
nie’, poniewaz nasza mlodsza cérka
Ewelinka jest nieuleczalnie chora.

Cierpi na postepujaca encefalopa-
tie z odkladaniem zelaza w moézgu.
Jest dzieckiem lezacym, nie mowi,
jest karmiona przez gastrostomie.

Rehabilitant WHD Michat Gromadziriski z Ewelinka

W kwietniu skonczyla 17 lat. Cale
nasze zycie kreci sie wokdt chorego
dziecka, wszystkie czynnoséci wyko-
nujemy w obrebie 16zka Ewelinki.
Dziewczynka uwielbia by¢ wcentrum
uwagi, cieszy si¢, kiedy wszyscy sa
w domu. Bardzo lubi przytula¢ si¢ do
taty i spedzac czas ze starsza siostra.

. »Wspominamy :
© czas, kiedy szybki
:  postep choroby od-

. bierat nam sity do

zycia i walki z co-
dziennosciqg. Dzieki
Bogu trafilismy

- na ludzi, ktérzy sq
dla nas podporg.”
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Ewelinka troszczy sie o stan zdrowia swojej mamy

Bardzo ja kochamy, a najwiek-
sza zaplatg za nasza opieke jest jej
u$miech. Oprécz Ewelinki mamy
jeszcze jedng corke Sylwie, ktéra ma
19 lat. Dziewczynki bardzo sie ko-
chaja i tesknig za soba. Kiedy Sylwia
jest w szkole z internatem, wspdlnie
odliczamy dni, do piatku do jej po-
wrotu. Starsza cérka musiala szyb-
ciej dorosng¢ i dostosowaé sie do
zycia z chorg siostra.

Od lutego 2013 r. nasza rodzi-
ng opiekuje sie WHD. Nie wyobra-
zamy sobie zycia bez ich pomocy.
Nawet duza odleglos¢, ktéra nas
dzieli (ok.100 km), nie jest prze-
szkoda w niesieniu pomocy. Odkad
jestesmy pod ich opieka, nasza cor-
ka jest w domu z najblizszymi, nie
ma infekgji, nie przyjmuje antybio-
tykow. Dzieki diecie opracowanej
przez dr. Tomasza Dangla przybrala
na wadze. Ostrzykniecia botuling
zmniejszaja napiecie miesni i popra-
wiajg komfort jej zycia.

Dzieki WHD kolejny raz wyje-
chaliémy na rodzinne wczasy nad
Jezioro Biale. Bardzo lubimy to miej-
sce. Odpoczelismy od codziennosci
i od pracy. Zawsze wracamy stamtad
z pigknymi wspomnieniami, pelni
sily i optymizmu na kolejny rok.

Dziekujemy naszej pielegniarce
Basi Wazny, na ktérg zawsze mozemy
liczy¢. Ksigdzu Darkowi za wspolng
modlitwe i wsparcie duchowe, ktére
jest dla nas bardzo wazne. Dzigkuje-
my wszystkim pracownikom WHD:
lekarzom, pielggniarkom, rehabi-

litantom, psychologom, pracowni-
kom socjalnym za opieke i wsparcie.
Nigdy nawet nie marzyli$my o takiej
pomocy, jaka daje WHD. Serdecznie
dziekujemy za wszystko.

Zbigniew i Renata Sidorowie
Rodzice Ewelinki

Ewelina cierpi na encefalo-
patie z odktadaniem zelaza
. wmoézgu. Warszawskie

. Hospicjum dla Dzieci

. opiekuije sie dziewczynka

. odlutego 2013 r.

Czy wiesz ze...

Podczas wyjazdow
poza rejon dziatalnosci
WHD, nasi podopieczni
sg przekazywani

pod opieke innych
hospicjow dla dzieci.

Dziewczynka uwielbia by¢ w centrum uwagi

Informator Fundacji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci nr 3 (77) Wrzesieri 2016 r.



wspomnienie

Aniot Stroz

Bylismy, jeste$my i zawsze bedziemy rodzicami Wiktorka, ktory 6 maja
2016 r. odszed! spokojnie w naszych ramionach. Bardzo Ci¢ kochamy nasz
maly aniolku. Na zawsze pozostaniesz z nami.

Kiedy dowiedzielismy sie, ze zo-
staniemy rodzicami, bylismy
bardzo szczgéliwi, pomimo nasze-
go miodego wieku. Cigza niestety
przebiegata nieprawidlowo. Zacze-

Wspélne chwile z mama

to si¢ od cukrzycy typu II, potem by-
to krwawienie w 20 tygodniu cigzy.
Wszystko przestalo mie¢ znaczenie,
kiedy Wiktor pojawil si¢ na $wie-
cie. Nasz synek urodzit sie przez cie-

cie cesarskie 18 grudnia 2002 r. Byl
po prostu cudowny.

Po urodzeniu okazato sie, Ze miat
rozszczep podniebienia migkkiego.
Wkrétce przewieziono nas na od-
dzial zakainy z powodu zakazenia,
ktére mieliémy oboje. Po dobie spe-
dzonej na oddziale przyszedt czas
na badanie stuchu i kolejng zf3 no-
wine - dowiedzielismy sie, ze Wik-
torek prawdopodobnie nie styszy.
Niespodziewanie spadlo na nas tak
wiele probleméw. Pierwsze wspolne
$wieta Bozego Narodzenia niestety
spedzili$my w szpitalu.

~Musielismy nauczyc
sie, jaksobie radzic
Z przeciwnosciami




Wypisano nas 31 grudnia, wigc
Sylwestra i Nowy Rok spedzilismy
w domu. Zaczelo sie wspdlne zy-
cie z naszym kochanym skarbkiem.
Szczegbdtowe badania stuchu w CZD
wykazaly, ze Wicio ma znaczny nie-
dostuch. Aby poprawi¢ jako$¢ jego
zycia, zalozono mu aparaty stuchowe.
We wrzeséniu 2003 r. odbyla sie ope-
racja rekonstrukcji podniebienia.
Od tamtej pory staraliémy sie zy¢
spokojnie i cieszy¢ kazdym dniem.
Wicio rozwijal si¢ w miare dobrze.
Kiedy mial 9 miesiecy, zaczat cho-
dzi¢ 1 wypowiadaé pierwsze stowa,
potem zdania. Nasz syn nigdy nie
zglaszal potrzeb fizjologicznych, nie
nauczyl sie korzystania z nocnika.

Trafiliémy do Osrodka Weczesnej
Interwencji na rehabilitacje. Pani
kierownik osrodka (lekarz neurolog)
skierowata nas na badania genetycz-
ne do Instytutu Matki i Dziecka. Tuz
przed 4 urodzinami Wiktorka do-
wiedzieliSmy si¢ o jego chorobie —
mukopolisacharydozie. Nie obylo sie
bez dodatkowych problemdw, takich
jak choroby towarzyszace pierwotnej
diagnozie. Z dnia na dzien synkowi
zanikaly funkcje Zyciowe, zapominat
stow, zrobil si¢ agresywny. Z coraz
wiekszym trudem poruszal sie sa-
modzielnie, w koncu przestal cho-
dzi¢. Brakowalo mi jego wyscigow
z tatg, tego jak krzyczat ,,3, 2, 1 start”
W listopadzie 2011 r. mial pierwszy
napad padaczkowy. Przez wiele lat
sami walczylismy z ta ciezka choroba.

Pewnego dnia w naszym Zyciu
pojawili sie cudowni ludzie z Ho-
spicjum, ktorzy przez caly czas byli
dla nas ogromnym wsparciem. Od-
powiednio dobrane przez lekarzy
dawki lekéw przeciwpadaczkowych,
pomogly opanowa¢ ataki epilepsji,
ktére byly dla Wiktora bardzo me-
czace. Leczenie przeciwdrgawkowe
zostalo uzupelnione specjalng die-
ta ketogenng, w ktdrej znalazly sie
wszystkie potrzebne sktadniki od-
zywcze. Nie martwilismy sie, Ze nasz
synek bedzie niedozywiony albo od-
wodniony. Rehabilitacja oddechowa
z uzyciem asystora kaszlu, ktérg wy-
konywali rehabilitanci i pielegniarki,
pomagata synkowi w oddychaniu.

W ostatnim okresie Zycia, nasz
synek otrzymywal morfine. Dzieki

i e A "l'

fot. Anna Wojtasﬁewsk?a;-r' X

Ukochany przyjaciel Wiktora

temu nie odczuwat bolu. Niestety nie
mozna bylo juz opanowa¢ padaczki
lekami podawanymi przez przewod
pokarmowy. Z tego powodu lekarze
WHD wprowadzili cewnik do zyty
podobojczykowej i rozpoczeli ciagty
infuzje tiopentalu, leku uzywanego
w anestezjologii i intensywnej tera-
pii, m. in. w leczeniu stanu padacz-
kowego. Lek ten okazal si¢ bardzo
skuteczny. Mogliémy w warunkach
domowych tak dostosowaé jego
dawke, aby zapewni¢ dziecku spo-
kojny sen, bez napadow drgawek.

Dzieki opiece Hospicjum i zasto-
sowanym metodom leczenia, Wik-
tor nie cierpial. W ostatnich dniach
swojego zycia, nie musial by¢ w szpi-
talu, ale m6gt godnie odej$¢ w swoim

Bezcenne wspdlne chwile

domu, w swoim tdzku, wéréd swoich
zwierzakow. Odszedt w naszych ra-
mionach, bez bdlu, w spokoju i mi-
toéci. Dzigkujemy za te nieoceniong
pomoc wszystkim pracownikom
WHD.

Magdalena i Michat Bialek
Rodzice Wiktora

Wiktor chorowat na muko-
. polisacharydoze typu llla,
. Warszawskie Hospicjum dla -
. Dzieci opiekowato sie chtop-
cem 104 dni.

H Informator Fundacji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci nr 3 (77) Wrzesieri 2016 r.
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grupa wsparcia

niestraszne zadne sztormy

W dniach od 10 do 17 lipca 2016 r. Dziecieca Grupa Wsparcia w Zalobie
Fundacji WHD wypoczywala w malowniczej nadmorskiej wsi Ostrowo.
Pogoda, w przeciwienstwie do opiekundw, nie rozpieszczala naszych pod-
opiecznych, ale wszyscy wrdcili z wyjazdu zadowoleni i u§miechnieci.

yprawa rozpoczela sie w nie-

dzielny poranek zbiérka przy
ul. Agatowej. Zgodnie obrali$my je-
den kierunek - czyli morze, piasek,
storice i smazona ryba. Po drodze
jednak troche zabladziliémy. Zna-
lezliémy morze, piasku na plazy tez
nie zabraklo, ale najwiekszy pro-
blem byt z odnalezieniem slonca.
Po dotarciu na miejsce zakwatero-
waliémy sie w Osrodku Rekolekeyj-
no-Wypoczynkowym przy parafii
p.w. Niepokalanego Poczecia N.M.P.
w Ostrowie.

Pierwszym punktem na liscie
atrakcji byla oczywiscie plaza i mo-
rze. Niestety pogoda zrobila nam
niemilg niespodzianke i zafundo-
wala porzadng ulewe. Stwierdzili-
$my, Ze nic nie pokrzyzuje naszych
wakacyjnych planéw i na pewno

bedziemy dobrze si¢ bawi¢. Jeszcze
tego samego dnia wybrali§my sie
autokarem do Wiadystawowa, gdzie

Zwiedzanie zrekonstruowanego bunkra

w porcie czekal na nas kuter rybacki
o wdziecznej nazwie ,,Brzydkie Ka-
czatko”. Pogoda kolejny raz chcia-
ta z nami wygra¢ - podczas rejsu
wialo tak silnie, Ze wszystkie nasze
wilki morskie musiaty mocno trzy-
ma¢ swoje czapki. JesteSmy jednak
dzielng grupag, ktérej niestraszne sg




Wspélne zabawy na plazy

zadne sztormy. Kolejne dwa dni spe-
dziliémy na kapielach w morzu. Ro-
bilismy jedynie przerwy na positki,
aby zyska¢ nowe sily do zabawy.

Kiedy pogoda po raz kolejny
chciala pokrzyzowaé nasze plany,
wybraliémy si¢ na wycieczke do
Szymbarku. Odwiedziliémy Cen-
trum Edukacji i Promocji Regionu
Kaszubskiego. Nie sposéb wymie-
ni¢ wszystkich atrakeji, ktore na nas
czekaly. W domu ,,do géry nogami”
sprawdziliémy jak to jest, gdy $wiat
staje na gtowie. Usiedliémy przy Sto-
le Noblisty (na pamiatke Pokojowej
Nagrody Nobla dla Lecha Walesy)
o dlugosci 35 m, ktory zostal wy-
konany z jednego kawalka drewna.

Moze przy nim zasigé¢ jednoczesnie
230 os6b, wiec nasza grupa zajela
niewiele miejsca. Podziwiali$my wi-
szacg nad stolem Najdluzsza Deske
Swiata, ktora mierzy 46,53 m i jest to
aktualny Swiatowy Rekord Guinnes-
sa. To jeszcze nie koniec gigantycz-
nych atrakcji. W innym budynku
czekal na nas ,Stolémowi Klawér”
- najwiekszy koncertujacy fortepian
$wiata. Instrument mierzy 6,04 m
dlugosci, 2,52 m szerokosci, 1,87 m
wysokosci i wazy 1,8 t.

Nasz przewodnik opowiedzial
historie statuy Swietowita Kaszub-
skiego, pokazal Dom Sybiraka przy-
wieziony spod Irkucka. Niesamowi-
tym do$wiadczeniem byla symulacja

Uczestnicy grupy razem z opiekunami w Szymbarku

nalotu wojskowego w zrekonstru-
owanym bunkrze z czaséw okupacji.
Dzigki efektom dzwiekowym bylo to
bardzo realistyczne przezycie. Na ko-
niec zwiedzilismy ko$cidtek p.w. $w.
Rafata Kalinowskiego. Dzieci kupity
pamiagtki i prezenty dla swoich ro-
dzicow i bliskich.
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»Nasze spotkania to
przede wszystkim
radosc, usmiech,
odpoczynek, ale
takze integracja

e 0000000000000 00 00 00

i wsparcie.”
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Podczas wakacyjnych wyjazdéw
Dziecigcej Grupy Wsparcia w Zato-
bie dzieci uczg sie samodzielno$ci
oraz odpowiedzialnosci za siebie
i za innych. Starsi opiekujg si¢ mtod-
szymi kolegami, a nowy uczestnik
grupy jest cieplo i serdecznie wi-
tany przez inne dzieci i wlaczany
do wspdélnoty.

Kazdy z uczestnikéw grupy ma
nieograniczony czas, aby przywotaé
swoje wspomnienia, opowiedzie¢
o smutkach i trudno$ciach zwigza-
nych z zalobg po zmarlym rodzen-
stwie. Czesto sg to historie, z ktérych
dowiadujemy sie, co dzieci lubily
razem robi¢ oraz jak pomagaly ro-
dzicom w opiece. Dzieci przyzna-
ja, ze spotkania sg dla nich bardzo
wazne, poniewaz czesto nie potrafig
w inny sposob wyrazi¢ swoich emo-
cji. Dzieki spotkaniom wiedzg, ze nie
s3 osamotnione w zalobie, oraz ze ich
réwiesnicy takze doswiadczyli po-
dobnej straty.

Serdecznie dziekujemy wszyst-
kim dzieciom za obecno$¢ i zapra-
szamy na nastepne wyjazdy Dzie-
ciecej Grupy Wsparcia w Zalobie,
a tym, ktérzy z nami nie pojechali,
przekazuje wiadomos$é od wszyst-
kich uczestnikéw wyjazdu: ,,zalujcie,
ze nie pojechaliscie, bo bylo super”.

Michatl Gromadziriski
Opiekun Dzieciecej Grupy
Wsparcia w Zalobie

Informator Fundacji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci nr 3 (77) Wrzesieri 2016 r.



wydarzenie

szkoleniowy Fundacji WHD

Aktualny stan prac:

Dzigki szczodrosci $§p. Tadeusza Dabrowskiego powstanie nowy osrodek
szkoleniowy, ktory bedzie ksztalcil lekarzy, studentéw medycyny i piele-
gniarki w dziedzinach pediatrycznej opieki paliatywnej i kardiologii pre-
natalnej. Os$rodek powstanie w budynku, ktéry Fundacja WHD kupila
dzieki darowiznie przekazanej na ten cel.

dniu 18 maja 2016 r,
na mocy podpisanego aktu
notarialnego, nasza Fundacja stala
sie wlascicielem nieruchomosci przy

ul. Agatowej 1. Projekt zaklada wy-
budowanie nowych sal wyktadowych
oraz adaptacje istniejacego budynku.

Budynek w maju 2016

1.

Oczyszczony zostal teren wokot
budynku, dokonano pielegna-
¢ji zieleni.

Wykonano dokumentacje geolo-
giczna stabilnosci terenu.

Zostaly wyburzone zawilgocone
pomieszczenia oraz uszkodzone
elementy budynku.

Odstonieto czes¢ fundamentow
w celu uzupelnienia niekomplet-
nych taw fundamentowych.

Gromadzone s3  materialy
na konstrukcje zelbetowa nowe-
go budynku.

Trwaja drobne prace murar-
skie w pomieszczeniach, ktérych
ksztalt nie bedzie zmieniany.

W zalanych piwnicach wykonano
izolacje poziomg oraz plyte doci-
skowa;



8. Dopracowywano projekt archi-
tektoniczny, ktéry zostat ztozony
w Wydziale Architektury Urze-
du Dzielnicy Warszawa Targo-
wek celem uzyskania zezwolenia
na budowe.

9. Opracowany jest projekt fronto-
wej elewacji w formie ogrodu zi-
mowego;

10. Wodociagi miejskie ustalaja wa-
runki techniczne podlgczenia bu-
dynku do sieci kanalizacyjne;j.

Biografia

Tadeusza
Dabrowskiego

Q p- Tadeusz Dabrowski urodzit

si¢ 12 marca 1918 r. w Torczynie
na Wolyniu. Jako najstarszy syn Ro-
mualda Dabrowskiego, wlasciciela
kilku mlyndéw, elewatoréw zbozo-
wych i elektrowni, Tadeusz od mto-
dych lat wykazywat zdolnosci przed-
siebiorcze. Od wrzeénia 1939 r.,
czasu inwazji sowieckiej na Polske,
ukrywal sie przed NKWD. Pézng
jesieniy NKWD aresztowalo jego
ojca i miodszego brata Zbigniewa.
Romuald znalazl sie w wiezieniu
w Minsku, a siedemnastoletni wte-
dy Zbigniew, z wyrokiem 25 lat fa-
grow, zostal zestany do kopalni zfota
na Kamczatce.

Po wojnie, po tym jak Wolyn zo-
stal przejety przez wtadze sowieckie,
wraz z najmiodszym bratem Henry-
kiem oraz mama, osiedlili si¢ w Lo-
dzi. W 1963 r. okazalo sie, ze Zbi-
gniew przezyl wojne i wraz z Armia
Andersa trafit do Anglii. Tego same-
go roku jego najmlodszy brat Hen-
ryk zostat aresztowany przez Urzad
Bezpieczenstwa. To sklonito Tade-
usza do wyjazdu z kraju. W 1968 r.
w wieku 50 lat, bez znajomosci je-
zyka angielskiego i bez pieniedzy,
udalo mu si¢ przyjecha¢ do Kanady.
Po dwoéch latach byt juz dzierzawca
malego motelu niedaleko lotniska
w Toronto.

11. Czekamy na decyzje Urzedu Mia-
sta dotyczaca przeksztalcenia
uzytkowania wieczystego gruntu
we wlasnos¢.

Ksztalcgc lekarzy i pielegniarki,
zwigckszamy liczbe osob, ktére beda
mogly stuzy¢ opieka paliatywna nie-
uleczalnie chorym dzieciom. Mamy
w tej dziedzinie najwigksze doswiad-
czenie w Polsce i prawdopodobnie
w Europie. Aby rozwing¢ dotych-
czasowe programy szkoleniowe, ko-
nieczna jest nowa baza.

Serdecznie dziekujemy $p. Tadeuszo-
wi Dabrowskiemu oraz jego rodzinie
za przekazanie dotacji. W kolejnych
numerach kwartalnika bedziemy in-
formowac Panistwa o postepie prac.

Redakcja

W 1973 r. Tadeusz sponsorowal
przyjazd do Kanady swojego brata
Henryka z rodzing. W ciggu kilku
nastepnych lat, udato mu sie spro-
wadzi¢ z Polski do Kanady swoje
dzieci - Stanistawa i Danute, mame
Helene, oraz z Anglii brata Zbignie-
wa z rodzing. Tadeusz pomogt wielu
innym Polakom, pragnacym osiedli¢
sie w Kanadzie. Pomagal w uzyska-
niu statego pobytu, czesto dawal im
pierwszg prace w nowym kraju.

Tadeusz byl  energicznym
przedsiebiorcg. Kupowal i prowa-
dzit motele w Toronto, Newmarket,
Orangeville, Mississauga, Hamilton
i Dundas. Po 1989 r., gdy Polska
zrzucila jarzmo komunizmu, Tade-
usz z niespozytg energia podrozowat
pomiedzy Kanada a Polska, inwe-
stujac w swojej ukochanej ojczyznie.
Ostatnim przedsiewzigciem Tade-
usza w Kanadzie byt hotel w Hamil-
ton, ktérym sam zarzadzat do czerw-
ca2013r

Tadeusz byt przez wiele lat za-
angazowanym czlonkiem parafii §w.
Teresy w Etobicoke oraz aktywnie
wspieral parafi¢ katolicka w swoim
rodzinnym Torczynie na Wotyniu.

Tadeusz Dabrowski zmart w To-
ronto 12 marca 2015 r. w swoje 97
urodziny.

W testamencie pozostawil znacz-
ny majatek na cele charytatywne ze
szczegolnym uwzglednieniem dzie-
ci w Polsce i na Wotyniu. W testa-
mencie upowaznit swojego bratanka
Marka Dabrowskiego, administrato-
ra i powiernika masy spadkowej, do
wskazania organizacji charytatyw-
nych w Polsce, ktdre majg otrzymacé
pozostawione $rodki oraz rozdzieli¢
je wedlug swojego uznania.

Marek Dgbrowski
Bratanek
Tadeusza Dgbrowskiego
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by je spetniac

Pasja Huberta, podopiecznego WHD jest motoryzacja. Co roku stara sie
uczestniczy¢ w waznych wydarzeniach takich jak targi czy wystawy. Tej
wiosny Hubert pojechal do Poznania na najwieksze targi motoryzacyjne
w Polsce - Motor Show.

azdy ma jaka$ pasje, moja jest

motoryzacja. W kalendarzu
kazdego pasjonata motoryzacji znaj-
duje sie najwigksza w Polsce impreza
tego typu — Motor Show w Poznaniu.
W tym roku udalo mi sie spelni¢
swoje marzenie o wyjezdzie do tego
pieknego miasta.

Emocje towarzyszyly nam kilka
dni przed planowana podré6zg. Naj-
bardziej stresowala sie oczywiscie
mama, ktéra martwita sie o moje
samopoczucie i o to, czy wszystko
zostalo spakowane. Probowalem ja
uspokoic, ale nie przynosito to zada-
walajacych efektow.

Nadszedl dlugo wyczekiwany
dzien 30 kwietnia. Okolo godziny
18:30 zjawil si¢ Patryk, z ktorym
mieli$my jecha¢ do Poznania.

Szybko wsiedlismy do Mitsubishi
Outlandera, udostepnionego nam
przez Mitsubishi Motors Poland
i wyruszylismy przed siebie. W do-
brym towarzystwie czas szybciej pty-
nie, wiec niestraszne bylo nam po-
konanie trasy 390 km. Do hotelu
dotarliémy po péinocy.

Kolejnego dnia zaczynaly sie
targi. To byt dzien prasowy i $rodek
tygodnia, wiec nie bylo ttuméw. Dla
mnie to dobrze, poniewaz nie mieli-
$my problemow z przemieszczaniem
sie wérdéd zwiedzajgcych. Rozmiar
i rozmach targéw robig niesamowite
wrazenie. Kilka ogromnych budyn-
kéw, a w nich marzenia niejednego
mezczyzny — auta: terenowe, Spor-
towe, osobowe, wyczynowe, zabyt-
kowe, kempingowe i cigzarowe oraz
motocykle: sportowe, turystyczne,

crossowe, wyscigowe, choppery
i trajki. A do tego wszystko co wia-
ze sie z motoryzacja - lakiernic-
two, ubrania motocyklowe, pokazy
z oklejania aut, czesci zamienne.

Obejrzatem mndstwo
luksusowych samochoddéw
- od wewnatrz i z zewnatrz




»Na swojej drodze
spotykam wspania-

te osoby, dzieki kto-
rym moge spetniac
moje marzenia.”

Nie sposoéb wymieni¢ wszystkie-
go. Miedzy budynkami mozna bylo
podziwia¢ pokazy driftu (technika
jazdy w kontrolowanym poslizgu)
i stuntu motocyklowego (wyczyn
kaskaderski, jazda na jednym kole,
akrobacje).

Niemalych emocji dostarczyly mi
spotkania ze znanymi osobami. Po-
znalem Macieja Dreszera - mlodego
i bardzo utytulowanego kierowce
wyscigowego, Macieja Shtura — ak-
tora, ponownie spotkalem sie z kie-
rowcy rajdowym Krzysztofem Ho-
towczycem.

Ostatniego dnia pobytu wybrali-
$my sie na Stare Miasto. Chcieliémy
zobaczy¢ Stary Rynek i te stynne
poznanskie koziotki, ale odleglo$é
z hotelu byla do$¢ znaczna. Miasto
nie jest dobrze przystosowane do
potrzeb o0s6b niepetnosprawnych.
Wiele nierdwnych  powierzchni
i brak dostosowanych przejs¢ pod-

ziemnych oraz nasza nieznajomos¢
okolicy sprawila, ze zmeczytem sie
i nie bytem w stanie dotrze¢ do za-
mierzonego celu. Musze przyznac,
ze poznaniacy sg przemili i chetni do
pomocy. Nie przechodzili obojetnie,
oferowali nam swojg pomoc. Chwata
im za to!

~Motoryzacja to

moja pasja. Przy
kazdej okazji chce jq
pogtebiac i zarazic :
nig innych.”

Chcialbym podzigkowaé: Fun-
dacji WHD za zorganizowanie i sfi-
nansowanie wyjazdu do Poznania,
Mitsubishi Motors Poland za udo-
stepnienie nam auta z paliwem, Mit-
suManiaki Dzieciom za pomoc
w organizacji oraz Patrykowi Schultz
za to, ze byl naszym kierowca, prze-
wodnikiem, fotografem i co najwaz-
niejsze — wspanialym kompanem.
To dzigki wam spelnitem swoje ma-
rzenie. To byl dla mnie wyjatkowy
czas. Bardzo dziekuje.

kolo potudnia 12 czerwca

odwiedzit mnie pan Roman
Schmidt, dzieki ktéremu mialem
okazje przejecha¢ sie nietuzinko-
wym autem - Marlinem Berlinetta.
Po krotkiej rozmowie i chwili od-
poczynku, wyszlismy na podwoérko.

Moim oczom ukazal si¢ piekny za-
bytkowy samochéd. Auto prezento-
walo sie fenomenalnie. Pogoda dopi-
sata, wiec ruszyliémy w droge. Auto
przyciaga wzrok, niezaleznie od tego
czy ma zlozony dach czy tez nie. Jez-
dziliSmy ze ztozonym dachem, wiec

Miatem okazje jezdzi¢ zabytkowym Marlinem

nie byto kierowcy, ktéry nie obejrzat-
by sie za tak piegknym samochodem.
Podréz sprawita mi wielka frajde. Po-
ruszanie si¢ Marlinem przypomina
troche jazde gokartem - samochdd
jest bardzo niski, $wietnie trzyma
sie drogi i wy$mienicie pokonuje za-
krety. Przy tym jest dosy¢ lekki, wiec
pomimo nieduzego silnika, potrafi
delikatnie wcisng¢ w fotel. Te kilka-
dziesigt minut minelo bardzo szyb-
ko. Wtadciciel ma niemaly wiedze
0 swoim aucie i z pasja potrafi sie
nig podzielié.

Hubert Dunajewski
Podopieczny WHD

Hubert choruije na rdzenio-

wy zanik miesni, pod opieka -
. WHDjest od 14 stycznia -
. 2014r.
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tukasza

Na prosbe moich przyjaciél - Asi Dawidczyk i Pawla Jakubowskiego, po-

stanowilem tak przeorganizowa¢ swoje sprawy, by wspolnie z nimi wyje-

cha¢ do Wroclawia. Nie bylo latwo, poniewaz gram w szachy i mam wiele

zajec. Ale czego sie nie robi dla przyjaciol.

Umoéwilismy sie, ze w niedziele
o0 godz. 10 wyjedziemy na ten nie-
szczesny Dolny Slask. O ile Asia, jak
to kobieta, nie spdznila sie ani chwi-
li, o tyle Pawel, jak zwykle pomylit
godziny. Okazalo sie, Ze postanowit
pojecha¢ na weekend do znajomych
na drugi koniec Polski. Nazwe to tyl-
ko lekkomyslnoscig, skrajna, ale jed-
nak. Sam musiatem wszystko zapa-
kowa¢, umy¢ samochdd, zatankowaé
i potem prowadzi¢ az do Wroctawia.
Autem teoretycznie mogla kierowa¢
Asia, ale niedawno stracita prawo
jazdy za notoryczne przekraczanie
predkosci. Dojechaliémy do Wrocta-
wia szybko i sprawnie.

Asia i Pawetl spali przez calg
droge, wiec jak tylko dojechali-

$my na miejsce, postanowili ruszy¢
na miasto. Asia - sklepy z kosmety-
kami, a Pawel - juz sam nie wiem

et 3R

Zwiedzilismy Zapore Lesnianska

gdzie. Wszystkim musiatem si¢ zaja¢
sam. Opracowatem plan zwiedzania
i przedstawitem im autorytarnie, nie
mieli prawa sie nie zgodzi¢. Zabra-
fem ich do parku fontann na spe-
cjalny pokaz multimedialny. Swietna
muzyka i ciekawa gra $wiatel i lase-
réw. W programie znalazlo si¢ tak-
ze zwiedzanie Wroctawia, ogladanie




Spacer deptakiem ulicg Otawska z opiekunka Asig i woluntariuszem Pawtem

Panoramy Raclawickiej, wycieczka
do Zamku Czocha, wyprawa do ko-
palni uranu nieopodal Ladka-Zdro-
ju, kosmiczna podréz do Multikina
na ,,Dzien Niepodlegtosci 27, a takze
opera otwierajaca Festiwal ,Nowe

Horyzonty”. Atrakcji nam nie bra-
kowato. Gdyby nie to, ze Asia ciagle
chciata biega¢ po sklepach z ciucha-
mi, a Pawel znikal na cale noce, wy-
jazd bylby catkiem udany.

Podziwiamy Zamek Czocha

A teraz juz catkiem powaznie, chcial-
bym podziekowa¢ moim wolonta-
riuszom Asi i Pawlowi za pomoc
podczas wyjazdu - z nimi nie da si¢
nudzi¢. Calemu zespotowi WHD
Za 0gromng pomoc w organizacji
tego przedsiewziecia oraz wszystkim
sponsorom, bez ktorych wyjazd nie
bylby mozliwy.

Lukasz Nowak
Podopieczny WHD

tukasz choruje na rdzenio- -
wy zanik miesni, pod opieka -
. WHDjest od 7 lipca 1999 r.

Zwiedzilismy Muzeum Ziemi
w Kletnie.

Czy wiesz ze...

Warszawskie
Hospicjum dla Dzieci
spetnia marzenia
podopiecznych.

W 2016 r. 22 pacjentow
wyjechato na wypoczy-
nek wraz z rodzinami.

Informator Fundacji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci nr 3 (77) Wrzesieri 2016 r.
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W sobotni poranek 30 lipca odbyl sie jubileuszowy X Memorial Huberta

»Bercika” Manteuffla - wyscig rowerowy MTB organizowany dla uczcze-

nia pamieci Huberta Manteuffela, ktory w 2006 r. zginal w wypadku, ja-

dac rowerem. Zawodnicy startujg na dwoch dystansach: Sport i Standard.

Od pieciu lat w Memoriale biorg udzial rowniez reprezentanci Funda-

cji WHD.

Pomyslodawcq imprezy jest Gra-
zyna Manteuffel, mama Huber-
ta, ktora pierwszy wyscig zorganizo-
wala rok po $mierci syna w 2007 r.,
przy pomocy i wspdtudziale Urzedu
Miasta Marki oraz jego kolegow.
Zorganizowanie wyscigu na terenie
mareckich laséw bylo marzeniem
Huberta. Z roku na rok impreza gro-
madzi coraz wieksza liczbe uczestni-
kéw z calej Polski. Wérdd zawodni-
kéw sa weterani oraz osoby, ktére
startowaly po raz pierwszy. Ja naleze
do tej drugiej grupy.

Od pewnego czasu zastanawia-

tam sie nad udzialem w wyscigu.
Kilkakrotnie pomagatlam na trasie

jako wolontariusz, a w tym roku
postanowitam pojechaé w druzynie
Fundacji WHD. Bardzo sie wzru-
szytam, kiedy zalozytam koszulke
z logo Hospicjum. Przed startem
spotkalismy sie przy stoisku i zro-
biliémy pamigtkowe zdjecia. Czlon-
kowie naszej druzyny zaopiekowali
sie mng i pomogli przy mocowaniu
chipa i numeru startowego.

Zawodnicy walczyli o miej-
sca na podium, a ja miatam wlasny
cel. Dla mnie to byt szczegdlny wy-
$cig — Memorial Huberta, Lukasza,
Tomka, Daniela, Janusza, Marty,
Ani, Oli, Kasi, Mariusza, Konrada,
Marcina, Krzysia i wielu innych

podopiecznych naszego Hospicjum.
Moéwie naszego, poniewaz tak jak
Grazynka (mama Huberta), jestem
cztonkiem Grupy Wsparcia dla Ro-
dzicbw w Zalobie. Wyscig byt dla
mnie modlitwg i apelem ich pamie-
ci. To mysl o celu mojego udziatu
i sSwiadomo$¢, ze mam na sobie ko-
szulke z logo Hospicjum, dodawaty
mi sit do pokonywania najtrudniej-
szych odcinkow na trasie.

»Mimo trudow

i przeciwnosci,
trzeba is¢ naprzod

. —tego nauczytam

- sie od moich bliskich
z Grupy Wsparcia dla
Rodzicéw w Zatobie.”
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0d lewej Matgorzata Rylska (WHD), pani Grazyna Manteuffel (mama Bercika)

oraz Elzbieta Tokarska (WHD).

Najbardziej zapamietalam moment
startu. Jest to niesamowite przezycie,
ktére trudno wyrazi¢ stowami. Ad-
renalina pobudzata do pokonywania
kolejnych odcinkéw trasy. Niektorzy
zawodnicy widzac moje zmeczenie,
pytali czy wszystko w porzadku.
Przejechanie calej trasy bylo dla
mnie trudne. Staba kondycja fizycz-
na dala o sobie zna¢ podczas wcho-
dzenia na piaszczyste gorki, a nieod-
powiedni rower, nieprzystosowany
do jazdy w tak trudnych warunkach,
takze nie ulatwial zadania. Wyscig

byt dla mnie sprawdzianem mojego
charakteru, zmierzeniem si¢ z samg
soba, walkg z ograniczeniami i sta-
bosciami, zaréwno fizycznymi jak
i emocjonalnymi. Pokonujac je i do-
cierajac do mety, uswiadomitam so-
bie, ze mimo trudéw i przeciwnosci,
trzeba i$¢ naprzod i probowal osig-
gac zamierzone cele.

Atmosfera i organizacja Memo-
rialu jest wyjatkowa. Szczegélnie
wazny moment to uroczysty prze-
jazd zawodnikéw na cmentarz i mo-

dlitwa przy grobie Huberta, a potem
dekoracja zawodnikéw, ktérzy osia-
gneli najlepsze wyniki. Zdobytam
dwa puchary. Nie byly to oczywiscie
nagrody za najlepszy czas, ale i tak
czuje sie zwyciezca. W przyszlym
roku zamierzam wystartowaé w ko-
lejnym Memoriale ,,Bercika”

Agata Zakrzewska
Grupa Wsparcia dla Rodzicow
w Zalobie

Czy wiesz ze...

Grupa Wsparcia dla
Rodzicow w Zatobie po-
maga rowniez rodzicom,
ktérych dzieci nie byty
pod opieka Warszaw-
skiego Hospicjum dla
Dzieci.

Reprezentacja WHD - od lewej: Marian Scibor, Agata Zakrzewska, Sylwia Okurowska, Stanistaw Joriczyk, Mariusz Krysa.
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20 czerwca 2016 r. w Warszawie, w hotelu GROMADA, podczas Gali
z okazji 25-lecia Samorzadu Zawodowego Pielegniarek oraz Miedzynaro-

dowego Dnia Pielegniarki i Poloznej, nasza kolezanka Jolanta Stodownik

otrzymala Nagrode Wojewody Mazowieckiego

ola pracuje jako pielegniarka War-

szawskiego Hospicjum dla Dzieci
0d 1999 r. Koordynuje prace zespotu
pielegniarskiego, zaréwno hospicyj-
nego jak i Poradni Stomatologicznej
»U$miech Malucha”. Ponadto wykla-
da na kursie specjalistycznym dla
pielegniarek.

Swojej pracy mnie wykonu-
je w sposob rutynowy, ale wklada
w nig wiele pozytywnych uczué
i nowych pomystéw. Jest osoba po-
godng i kolezeriskg. Mimo ze jest
bardzo wrazliwa na cierpienie dzie-
ci i rodzicéw, potrafi radzi¢ sobie
w trudnych sytuacjach. Umiejet-
nos$¢ polaczenia wrazliwosci z od-
pornosciag na stres — to podstawa
profesjonalizmu. Dzigki temu mo-
ze tak dlugo i wydajnie pracowal.

Wiele badan poswiecono zespotowi
wypalenia zawodowego u pielegnia-
rek. A w zasadzie niewiele wiadomo
o pielegniarkach, ktdre zdotaly go
unikngé i z satysfakcja wykonuja
swdj zawdd w najtrudniejszej dzie-
dzinie medycyny, jaka jest opieka
paliatywna nad dzie¢mi. Jakie ce-
chy umozliwiaja wytrwanie w tym
zawodzie? Jakie warunki nalezy
zapewnié, aby pielegniarka mogta
rozwija¢ si¢ i wykorzystywa¢ w pra-
cy wszystkie swoje talenty i zalety?
Aby miata poczucie, ze realizuje
swoje powolanie? Dlaczego Jola nie
strajkuje i nie emigruje, ale swoja
wiedza i umiejetno$ciami stuzy pol-
skim dzieciom? Co wiecej, wyglada
na osobe spelniong i szczedliwg.

Cieszymy sie z jej wyrdznieniaiz ca-
tego serca gratulujemy. Jolu, jeste-
$my z Ciebie dumni!

Redakcja

Pani

Jolancie Stodownik

£ wyrarami urnasis
wnls provgotewasls sawedewegs,

okarywane pacjentom | ich redzinam
wi trsdnych dla sich chwilsch




Nie planuije,

zyje chwilag

estem pielegniarkg z diugim sta-
]Zem pracy. Poczatki mojej karie-
ry zawodowej s3 zwigzane ze Szpi-
talem Kolejowym w Miedzylesiu,
w ktérym pracowatam na oddziale
neurologii.

Od 17 lat spelniam si¢ jako pie-
legniarka w Fundacji Warszawskie
Hospicjum dla Dzieci. Codzien-
nie dojezdzam do malych pacjen-
tow, ktorzy mieszkaja w Warszawie
i w promieniu ok 100 km na tere-
nie wojewddztwa mazowieckiego.
Wszystkie  czynnoéci  medyczne
i pielegnacyjne wykonuje w domu
pacjenta. W pracy pielegniarki
i zespolu hospicyjnego najwazniej-
sze jest to, by zapewni¢ dziecku jak
najlepsza opieke medyczng, psy-
chologiczng i duchows, a rodzinie
bezcenne poczucie bezpieczenstwa.
Wazne jest, by rodzice wiedzieli, ze
ich dziecko jest pod dobra opieka
i nawet w trudnych sytuacjach, nie
czuli si¢ bezradni. Rozmowy z ro-

Jolanta Stodownik z pacjentem WHD - Anig

dzicami chorych dzieci nie sg proste.
Towarzysze rodzinom w najtrud-
niejszych chwilach, przygotowuje
ich do $mierci dziecka.

W mojej pracy skupiam si¢ na
tym, na co mam wplyw. Nie potrafie
powiedzie¢, ilu moich podopiecz-
nych odeszlo przez te lata. Nie jest
fatwo usung¢ z pamieci pewne sy-
tuacje, stowa i zdarzenia, ale staram

sie, by emocje nie wptywaly na prace.

Jolanta Stodownik z Antosiem, podopiecznym WHD i jego mama

Z perspektywy czasu moge powie-
dzie¢, ze praca w Hospicjum bardzo
mnie zmienita. Kiedys$ przywigzywa-
tam wieksza wage do prozaicznych
czynnosci. Potrafitam sprzataé poét
dnia, a wieczorem nie miatam na nic
sily. Teraz wole spedzi¢ ten czas z ro-
dzing i przyjaciétmi, porozmawiaé
i dowiedziec sie, jak sie czujg. Jestem
bardziej tolerancyjna i wyrozumiata.
Staram si¢ zy¢ spokojnie i cieszy¢ sig
chwila.

Jolanta Stodownik
Pielegniarka WHD

Informator Fundacji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci nr 3 (77) Wrzesieri 2016 r.
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Opieka paliatywna w pediatrii

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

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

Agatowa e-mail: poradniaUSG@usgecho4d.pl

'ln-

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

(" Jesli otrzymaliscie niepomysing diagnoze
dotyczacq waszego nienarodzonego dziecka

MOZEMY WAM POMOC

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

Aby umowic sie na konsultacje prosimy o kontakt

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

Poradnia stomatologiczna / \ dla dzieci
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Fundacja
Warszawskie
Hospicjum dla Dzieci

ORGANIZACJA POZYTKU
PUBLICZNEGO

zdrowo,
bezpiecznie
i bezboles$nie

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
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Wypozyczalnia sprzetu

Fundacja Warszawskie Hospicjum dla Dzieci prowadzi na terenie woje-
wodztwa mazowieckiego bezptatng wypozyczalnie sprzetu medycznego
niezbednego do sprawowania domowej opieki nad nieuleczalnie chorymi
dzie¢mi. Wypozyczamy miedzy innymi ssaki, koncentratory tlenu, mate-
race przeciwodlezynowe. W razie potrzeby prosimy o kontakt z biurem

Gundacji -tel. 22 678 16 11, fax 22 678 99 32. )

Kontakt:

ul. Agatowa 10, 03-680 Warszawa
tel: 22678 16 11,678 17 11

fax: 22 678 99 32

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

Konta bankowe:

Pekao S.A.

VI/0Oddz. - Warszawa
33124010821111000004282080

konto dewizowe:
72124010821787000004282110
ul. Korzona 111, 03-571 Warszawa
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524-24-18-504
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