


Wolontariat,

Zbidrki pieniedzy,
darowizny

— kazda forma pomocy
jest cenna,

kazda ztotowka

to pomoc tym,

ktdrzy jej potrzebujq
najbardziej...

Przyjaciele Hospicjum

Mikotajkowy Dar Serca

po raz zwarty

Od czterech lat uczniowie Niepublicznego Gimna-
zjum nr 9 im. Roberta Schumana Fundacji Primus
w Warszawie odwiedzajg siedzibe Warszawskiego
Hospicjum dla Dzieci przy ul. Agatowej 10.

Z inicjatywy Samorzadu Szkolnego gimna-
zjalisci nieco inaczej niz koledzy z innych szkét
obchodzg Mikotajki. Zamiast prezentowac sobie
nawzajem kolejne maskotki, gry czy stodycze,
zbierajg pieniadze i przekazuja je Hospicjum.

Ten gest, to drobne wyrzeczenie, to wiasnie
Mikotajkowy Dar Serca.

Z radoscig dowiedzielismy sig, ze w tym roku
do akcji dofaczyli uczniowie Niepublicznej Szkoty
Podstawowej nr 47 naszej Fundacji. Nasi mtodsi
koledzy i kolezanki zorganizowali w swojej szkole
kiermasz swigteczny, na ktérym sprzedawali prace
wykonane wtasnorecznie lub z rodzicami. Cze$¢
uzyskanej kwoty przeznaczyli wiasnie na Miko-
tajkowy Dar Serca.

Finatem akcji obu szkét byta wizyta w siedzi-
bie WHD przedstawicieli klas trzecich i dyrektor
NSP 47, Teresy Syguty oraz przedstawicieli Sa-
morzadu Szkolnego i dyrektora NG 9, Krzysztofa
Adamowicza.

«Myslelismy, ze Hospicjum to nieprzyjazny
budynek z chorymi dzie¢mi, tymczasem wszystko
wygladato zupetnie inaczej, byto kolorowe, nowe,
wesote. Dzieciom, ktdre sg w domach, pracownicy
Hospicjum pomagajg na rézne sposoby, jezdzg
do nich pielegniarki, lekarze, czasami udaje sie
spetnic¢ jakie$ marzenie, zorganizowac pobyt
w ciekawym miejscu... Mam nadzieje, ze ludzie
beda wspierali Hospicjum” - opowiadaja Natalka,
Bartek i Lenka z klas trzecich Szkoty Podstawowej.

Mikofajkowi Goscie

Whformatory wzbudzity zywe zainteresowanie

+Wolontariat, zbiérki pieniedzy, darowizny - kaz-
da forma pomocy jest cenna, kazda ztotéwka
to pomoc tym, ktérzy jej potrzebuja najbardziej.
Nieuleczalna choroba dziecka, to réwniez nieule-
czalny bol i cierpienie jego bliskich.” - to refleksje
Moniki i Piotra z Gimnazjum.

Jestesmy dumni, ze inicjatywa Samorzadu
sprzed 4 lat ma swoich kontynuatoréw, ze juz dwie
szkoty ofiarowujg Mikotajkowy Dar Serca, ze cho¢
w drobnej czesci mozemy wesprzec dziatania leka-
rzy, pielegniarek i wolontariuszy WHD. Dziekujemy
panu Wojciechowi Marciniakowi, ktéry oprowadzit
nas po siedzibie Hospicjum i opowiedziat o jego
dziataniach, dziekujemy za spotkanie panu Ire-
neuszowi Kalisiakowi, wiceprezesowi Zarzadu
Fundacji WHD.

Uczniowie NSP 47 i NG 9 Fundacji Primus




Wsréd wielu akeji promocyjnych, z ktdrymi sty-
kamy sie w ostatnim czasie, mozna dostrzec na-
silenie dziatan prowadzonych przez organizacje
pozytku publicznego. Organizacje pomagajace
ludziom potrzebujacym, pokrzywdzonym przez
los, nie mogacym poradzi¢ sobie samodzielnie
z problemem, ktéry ich dotknat, staraja sie w krot-
ki przystepny sposéb przyblizy¢ odbiorcom zakres
swojej dziatalnosci i przekonac do przekazania
wiasnie im 1% podatku dochodowego.

Swoja akcje promocyjna prowadzi takze Fun-
dacja Warszawskie Hospicjum dla Dzieci. Podob-
nie jak w zesztym roku hastem przewodnim akgji
jest zdanie ,W domu dzieci mniej sie bojg”. Jako
ilustracje tego prostego i oczywistego stwierdze-
nia wykorzystujemy spot filmowy przedstawiajacy
scenke z zycia codziennego, tj. matg dziewczynke
i ktadaca ja spa¢ mame. W ogtoszeniach praso-
wych i na bilbordach widac te sama pare, ale tym
razem mama przyglada sie $piacej juz coreczce.
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Kampania Informacyjna

JESTESMY
WIDOCZNI

Staralismy sie aby caty przekaz byt bardzo delikat-
ny i stonowany - zwykta codzienna sytuacja w po-
tgczeniu z hastem przewodnim i nazwg,Fundacja
Warszawskie Hospicjum dla Dzieci” ma zacheci¢
odbiorcéw do chwili refleksjii poméc w wyborze
organizacji, ktérej przekaza 1% swojego podatku.

Tym, ktérzy wybrali juz nasza Fundacje, ser-
decznie dziekujemy, a tych, ktérzy sie jeszcze
wahaja zachecamy do odwiedzenia naszej strony
internetowej - www.hospicjum.waw.pl i blizszego
zapoznania sie z dziatalnoscig Fundacji Warszaw-
skie Hospicjum dla Dzieci. Wszystkich za$ zapra-
szamy do lektury kolejnego numeru Informatora.

Zespot Fundacji WHD

Fundacja

Warszawskie
Hospicjum
dla Dzieci

hospicjum | 3



...ktdrzy ptaczecie
...nieznani cierpiqgcy
nabierzcie odwagi:
Jestescie umitowanymi
Krdlestwa BozZego,
Krdlestwa nadziei,
szezescia i Zycia;
Jestescie bracmi
cierpigcego Chrystusa;
iwraz z nim,
jeslitego chcecie,

Zbawiacie swiat!”

11 lutego 2010

Oredzie Ojca Swietego
Benedykta XVI
na Swiatowy Dzien Chorego

XVIII juz Swiatowy Dzieri Chorego, obchodzony jak co roku 11 lutego - w uroczystos¢ Matki
Bozej z Lourdes - zbiegt si¢ z 25. rocznicg powotania w Watykanie struktur duszpasterskich
w stuzbie zdrowia. Przypomina o tym Benedykt XVI w ogloszonym 3 grudnia w Watykanie
tradycyjnym oredziu z tej okazji, noszgcym date 22 listopada 2009 r.

Oto petny tekst papieskiego dokumentu:
Drodzy bracia i siostry!

11 lutego, w liturgiczne wspomnienie Najswigtszej Maryi Panny z Lourdes, w bazylice watykanskiej
obchodzony begdzie XVIII Swiatowy Dzieti Chorego. Szczesliwym zbiegiem okolicznosci wigze sig
on z 25. rocznicqg utworzenia Papieskiej Rady ds. Duszpasterstwa Stuzby Zdrowia. Jest to dodat-
kowy motyw dzigkowania Bogu za dotychczas przebytg droge w dziedzinie duszpasterstwa stuzby
zdrowia. Z serca pragne, by taka okoliczno$¢ stanowita okazje do bardziej wielkodusznego zapatu
apostolskiego w stuzbie chorym i tym, ktorzy sig nimi opiekujg.

Poprzez doroczny Swiatowy Dzieri Chorego Koscidt pragnie szeroko uwrazliwié wspélnote
koscielng odnosnie do wagi postugi duszpasterskiej w wielkim Swiecie stuzby zdrowia. Postuga
ta stanowi integralng cze$¢ jego misji, poniewaz wpisuje si¢ w istotg zbawczej misji Chrystusa.
On, Boski Lekarz ,,przeszedt dobrze czynigc i uzdrawiajgc wszystkich, ktérzy byli pod wladzg
diabla” (Dz 10,38). Z tajemnicy Jego meki, Smierci i zmartwychwstania ludzkie cierpienie czerpie
sens i petnig Swiatta. W liscie apostolskim ,,Salvifici doloris” stuga Bozy Jan Pawet I zawart stowa
rzucajgce $wiatlo na ten temat: ,Cierpienie ludzkie — pisat Ojciec Swigty — osiggnelo swdj zenit
w mece Chrystusa. Rownoczesnie zas weszlo ono w catkowicie nowy wymiar i w nowy porzg-
dek: zostato zwigzane z mitoscig... z tqg mitoscig, ktéra tworzy dobro, wyprowadzajqgc je rowniez
ze zla, wyprowadzajgc poprzez cierpienie tak, jak najwyzsze dobro Odkupienia swiata zostato
wyprowadzone z Krzyza Chrystusa i stale z niego bierze swéj poczgtek. Krzyz Chrystusa stat sig
Zrodlem, z ktorego bijg strumienie wody zywej” (nr 18).

Pan Jezus podczas Ostatniej Wieczerzy, zanim powrécit do Ojca pochylit sig, by obmy¢
stopy apostotom, uprzedzajgc najwyzszy akt mitosci na krzyzu. Poprzez ten gest zachgcit swoich
uczniow, by weszli w Jego logike mitosci, ktéra daje siebie zwlaszcza dla najmniejszych i najbar-
dziej potrzebujgcych (por. ] 13,12-17). Nasladujqgc Jego przyktad kazdy chrzescijanin jest powolany
do ponownego przezywania, w innych, nieustannie nowych kontekstach przypowiesci o mitosiernym
Samarytaninie, ktory przechodzit obok cztowieka na pét umartego porzuconego przez zbdjcow.
»Gdy go zobaczyl, wzruszyt sie gleboko: podszedt do niego i opatrzyl mu rany, zalewajgc je oliwg
i winem; potem wsadzit go na swoje bydle, zawiézt do gospody i pielegnowat go. Nastepnego zas
dnia wyjgt dwa denary, dat gospodarzowi i rzekt: «Miej o nim staranie, a jesli co wigcej wydasz,
ja oddam tobie, gdy bede wracat»” (Lk 10,33-35).

Na zakoticzenie przypowiesci Jezus mowi: ,,1dz, i ty czyn podobnie! ” (Lk 10,37). Tymi sto-
wami zwraca sig takze do nas. Zacheca nas do pochylenia si¢ nad ranami ciala i duszy tak wielu
naszych braci i siostr, ktorych spotykamy na dogach naszego swiata; pomaga nam zrozumiec,
ze z pomocg Bozej laski przyjetej i przezywanej na co dzieri doswiadczenie choroby i cierpienia
moze stac si¢ szkolg nadziei. W gruncie rzeczy, jak stwierdzitem w encyklice ,Spe salvi”: ,,Nie
unikanie cierpienia ani ucieczka od bélu uzdrawia cztowieka, ale zdolnos¢ jego akceptaciji, dojrze-
wania w nim, prowadzi do odnajdywania sensu przez zjednoczenie z Chrystusem, ktory cierpial
z nieskoriczong mitoscig” (nr 37).



Juz Sobor Watykariski II zwracal uwage na waz-
ne zadanie Kosciola, jakim jest podjecie troski
o ludzkie cierpienie. W Konstytucji dogmatycz-
nej ,Lumen gentium” czytamy, ze ,,Chrystus
postany zostat przez Ojca, «aby glosi¢ ewangelie
ubogim...aby uzdrawia¢ skruszonych w sercu»
(Lk 4,18), «aby szukac i zbawial, co bylo zgi-
neto» (Ek 19,10), podobnie i Kosciét darzy mi-
toscig wszystkich dotknietych staboscig ludzkg,
co wigcej, w ubogich i cierpigcych odnajduje
wizerunek swego ubogiego i cierpigcego Zba-
wiciela, im stara sig ulzy¢é w niedoli i w nich
usituje stuzy¢ Chrystusowi” (nr 8). To humani-
tarne i duchowe dziatanie wspélnoty koscielnej
na rzecz chorych i cierpigcych na przestrzeni
wiekow wyrazalo si¢ w réznorodnych formach
i strukturach stuzby zdrowia, takze o charak-
terze instytucjonalnym. Chciatbym tu przypo-
mniec te zarzgdzane bezposrednio przez diecezje
oraz zrodzone z hojnosci wielu instytutow za-
konnych. Chodzi o cenne ,,dziedzictwo” odpo-
wiadajqgce temu, ze ,,mito$¢ potrzebuje rowniez
organizacji, aby w sposéb uporzgdkowany mo-
gta stuzy¢ wspélnocie” (encyklika ,, Deus caritas
B : est”, 20). Utworzenie przed 25 laty Papieskiej
RS Rady ds. Duszpasterstwa Stuzby Zdrowia jest

czescig takiej koscielnej troski o swiat stuzby
zdrowia. Sktania mnie to, by doda¢, ze w aktualnych warunkach historyczno-kulturowych jesz-
cze bardziej widac potrzebe starannej i szerokiej obecnosci koscielnej u boku chorych, podobnie
jak obecnosci w spoleczeristwie, zdolnej do skutecznego przekazywania wartosci ewangelicznych
w obronie zycia ludzkiego we wszystkich jego fazach, od poczecia az do naturalnego kresu.

Pragngtbym w tym miejscu podjg( ,Oredzie do ubogich, chorych i cierpigcych”, jakie ojcowie
soborowi skierowali do swiata, pod koniec Soboru Powszechnego Watykariskiego II: ,Wy wszyscy,
ktorzy odczuwacie powazniej cigzar krzyza — piszq ojcowie soborowi -...ktorzy placzecie...nie-
znani cierpigcy nabierzcie odwagi: jestescie umitowanymi Krélestwa Bozego, Krélestwa nadziei,
szczescia i Zycia; jestescie braémi cierpigcego Chrystusa; i wraz z nim, jesli tego chcecie, zbawiacie
swiat! ” (,Enchiridion Vaticanum”, I, n. 523*, [p. 313]). Z serca dzigkuje osobom, ktére kazdego
dnia ,,petnig stuzbg wobec chorych i cierpigcych”, sprawiajgc w ten sposob, zZe ,,apostolat Bozego
mitosierdzia, na ktory oczekujg, coraz lepiej odpowiada na nowe wymagania” (Jan Pawel II,
Konstytucja apostolska ,,Pastor Bonus”, art. 152).

W obecnym Roku Kaplariskim moja mysl kieruje sig¢ szczegélnie ku wam, drodzy kaptani
»studzy chorych”, znak i narzedzie wspétczucia Chrystusa, ktory powinien docieraé do kazdego
cztowieka naznaczonego cierpieniem. Zachecam was, drodzy ksigza, byscie nie szczedzili im troski
i pocieszenia. Czas spedzony u boku tych, ktorzy przezywajg probe okazuje si¢ owocujgcym taskg
dla wszystkich innych wymiaréw duszpasterstwa. Zwracam si¢ w kovicu do was, drodzy chorzy,
i prosze was, byscie si¢ modlili i ofiarowywali wasze cierpienia za kaptanéw, aby dochowywali
wiernosci swemu powotaniu, a ich postuga byla bogata w owoce duchowe, z korzyscig dla catego
Kosciota.

Z tymi uczuciami modlg si¢ dla chorych oraz dla towarzyszgcych im oséb o macierzyriskg
opieke Maryi Salus Infirmorum [Uzdrowienia Chorych] i wszystkim udzielam z serca apostol-
skiego blogostawieristwa.

Z Watykanu, 22 listopada 2009 r., w uroczystos¢ Jezusa Chrystusa Kréla Wszechswiata.

BENEDICTUS PP. XVI - Papiez Benedykt XVI

Ttum. o. Stanistaw Tasiemski
OP (KAI)/Watykan




,,Janiec

z Gwiazdami”
oglgdany na zywo
to niesamowite
przezycie

Nasi podopieczni

Taniecz Gwiazdami

Program TVN ,, Taniec z Gwiazdami” to wielkie
widowisko medialne. Co tydzier gromadzi przed
telewizorami mito$nikéw tarica i muzyki, a kolejne
edycje cieszg sie niestabnaca sympatiag widzéw.
Dzieki zaangazowaniu wielu os6b, podopieczny
naszego Hospicjum tukasz zasiadt wsrod pu-
blicznosci X Finatu ,, Tarica z Gwiazdami” w studiu
telewizyjnym TVN.

Finat X edycji , Tanca z Gwiazdami” zapo-
wiadat sie niezwykle interesujgco. Gosciem
specjalnym programu byta Doda. Od dawna
marzytem o spotkaniu z wokalistka, wiec moja
obecnos¢ w studiu telewizyjnego show miata
dla mnie szczegdlne znaczenie. Ponadto mo-
glismy zobaczy¢ z bliska uczestnikéw, sedziow
i prowadzacych.

tukasz i Doda

Po zakonczeniu nagrania mielismy okazje zro-
bienia wspolnych zdje¢ z Doda i innymi osobami
wystepujagcymi w programie. , Taniec z Gwiaz-
dami” ogladany na zywo to niesamowite prze-
zycie. Uktady choreograficzne dopracowane
w najdrobniejszych szczegdtach zapieraty dech
w piersiach. Po ogtoszeniu wynikéw gtosowania
na parkiet wjechat Mercedes - gtéwna nagroda
dla zwyciezcy.

Ciesze sie, ze mogtem wzig¢ udziat w nagra-
niu programu i wraz z publicznoscia dopingowac
zmagania uczestnikdw na parkiecie.

tukasz Kompiel
Podopieczny WHD




Nasi podopieczni

W domu dzieci mniej sie boja

Z tytutowym zdaniem kazdy chyba sie zgodzi - ro-
dzina i znajome otoczenie sprawiaja, ze wszedzie
dobrze, ale w domu najlepiej i dotyczy to wszyst-
kich, bez wzgledu na wiek.

Krystian w nowym lokum

Dzieci wypisywane ze szpitala pod opieke domo-
wego hospicjum sa tego najlepszym przyktadem.
W otoczeniu kochajacej rodziny, wsréd znajomych
zabawek i sprzetéw, w obecnosci ulubionego
zwierzatka ich stan zdrowia stabilizuje sig, a nie-
rzadko poprawia na tyle, ze zyjg o wiele dtuzej niz
poczatkowo przewidywali lekarze.

Co jednak zrobig¢, jesli panujace w domu warunki
mogtyby wrecz zaszkodzi¢ choremu dziecku?
Co zrobig, jesli w walacym sig, przedwojennym
budynku s3 tylko dwie niewielkie izby, w ktérych
mieszka 8 0sdb, a dziecko chce wrécic ze szpitala
do domu? Co zrobi¢, zeby w tej nieuchronnie zbli-
zajacej sie chwili — gdy przyjdzie czas umierania,
dziecko miato zapewniony spokdj i intymnos¢,
by moment ten nie byt zaktécany gwarem bie-
gajacego po pokoju mtodszego, niewiele rozu-
miejacego rodzenstwa?

Na te wszystkie pytania musieli znalez¢
odpowiedzi pracownicy Fundacji Warszawskie
Hospicjum dla Dzieci. Poniewaz 11-letni Krystian
- bo o nim wiasnie zaczyna sie opowies¢ - bardzo
chciat wréci¢ do domu po zakoriczonym leczeniu,
trzeba byto dziata¢ btyskawicznie. Szybko wiec za-
padta decyzja o zakupieniu kontenera mieszkalne-
go i postawieniu go obok zapadajacego sie domu
Krystiana. Do pomocy w porzadkowaniu terenu
wokoét domu wiaczyta sie lokalna spotecznos¢
i juz po kilku dniach kontener stat na podwérku
gotowy do zamieszkania — chtopiec otrzymat
nowe, czyste lokum.

Wojciech Marciniak
Fundacja WHD

. Rajmund Nafalski

W domu

stan zdrowia dzieci
stabilizuje sig,

a nierzadko poprawia
natyle, ze zyjq

0 wiele dfuzej

niz poczqtkowo
przewidywali lekarze



Krystian
najbardziej lubi
otaczac sie
zyczliwymi

mu osobami

Krystian

Ma dopiero 11 lat, a od dwdch choruje na nowo-
twor. Dwa lata przed zdiagnozowaniem u chtopca
choroby na nowotwér zmart jego tata. Krystian
ma szescioro rodzenstwa: czworo mtodszego
i dwoch starszych braci. Catg gromadka opie-
kuje sie niepracujgca mama - bo jak pracowac
przy takiej liczbie dzieci? Rodzina utrzymuje sie
jedynie z zasitkéw wyptacanych przez Osrodek
Pomocy Spoteczneji dzieki wsparciu ludzi dobrej
woli. Od niedawna pomaga im takze Fundacja
WHD. Krystian ma zapewniong opieke medyczna,
leki i wszystko to, co jest mu potrzebne, by mégt
by¢ w domu z najblizszymi. Rodzenstwo chtopca
otrzymato nowe t6zka i szafe, a w kuchni pojawity
sie brakujace sprzety.

Krystian nigdy nie byt w kinie. Tydzier od
powrotu do domu pojechat wiec z pracownikiem
Hospicjum na bajke do kina mieszczacego sie
w centrum handlowym. Oprécz filmu ogromne
wrazenie zrobity na nim ruchome schody, ktére
widziat pierwszy raz w zyciu i ktdrym musiat — jak
kazde dziecko — poswiecic¢ sporo czasu. Kilka dni
pdzniej wybrali sie tam jeszcze raz, tym razem nie
tracili juz czasu na kino.

Krystian zwraca uwage na szczegoty, ktérych
my na co dzien nie dostrzegamy. Lubi np. patrze¢
na przeptywajaca w fontannie wode. W planach
ma wyjscie na basen, a kiedy zrobi sie cieplej,
chciatby pdjs¢ do zoo.

Chtopca interesuje ttum — moze wtedy ob-
serwowac ludzi. Najbardziej jednak lubi otaczac

Krysti i‘namq
i rodz istwem
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sie zyczliwymi mu osobami, do ktérych moze sie
przytuli¢, poczu¢ ich dajaca poczucie bezpieczen-
stwa bliskos¢. To moze zapewni¢ mu tylko jego
rodzina i dom, bo w domu dzieci mniej sie boja.

Wojciech Marciniak
Fundacja WHD
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Aktualnosci

Maior est Deus - Bog jest wiekszy

Jedenastego grudnia mielismy zaszczyt goscic JE
Ksiedza Arcybiskupa Henryka Hosera SAC. Wizyta
odbyta sie w ramach wizytacji Parafii p.w. Sw.
Barnaby Apostota, na terenie ktérej znajduje sie
siedziba naszej Fundacji.

Ksigdz Arcybiskup jest lekarzem. Ukonczyt
studia na Akademii Medycznej w Warszawie. Stu-
diowat w tym samym okresie co nasz pediatra
dr Piotr Zielinski. Bardzo serdecznie przywitat sie
ze swoim kolega ze studiéw. W 1978 r. zatozyt w Ki-
gali (Rwanda, Afryka) Osrodek Medyczno-Socjalny,
ktorym kierowat przez 17 lat. Zajmowat sie m.in.
monitorowaniem epidemii AIDS oraz programem
opieki psycho-medycznej i socjalnej chorych
na AIDS. Obecnie w episkopacie polskim petni
funkcje przewodniczacego Zespotu Ekspertow
Konferencji Episkopatu Polski ds. Bioetycznych.

Po modlitwie przed Najswietszym Sakra-
mentem w naszej kaplicy, goscia przywitat ka-
pelan WHD ks. Wojciech Gawryluk i przedstawit
pracownikéw Hospicjum.

d Bl

Spotkanie z pracownikami Fundacji WHD

Gtos zabrat dr Tomasz Dangel, przedstawiajac za-
dania realizowane przez Fundacje. Wyjasnit m.in.
na czym polega pomoc duchowa dla rodzin
nieuleczalnie chorych dzieci. Wspélnie z Marta
Kwasniewska przekazat gosciowi podziekowanie
za wizyte oraz znaczek i publikacje Fundaciji.

Nastepnie gtos zabrat Ksigdz Arcybiskup.
Podkreslit profesjonalizm dziatarh Fundacji oraz
wage probleméw przez nig podejmowanych.
Powiedzial, ze dziatania w zakresie opieki palia-
tywnej, stomatologii 0séb niepetnosprawnych
oraz diagnostyki wad wrodzonych wyznaczaja
wiasciwy kierunek medycyny XXI wieku. Wyrazit
troske o kapelana Hospicjum, ktéry wykonuje
wyjatkowo trudna i obciazajaca prace. Na prosbe
dr. Dangla Ksiagdz Arcybiskup udzielit btogosta-
wienstwa zebranym.

Dr Artur Januszaniec oprowadzit goscia
po klinice stomatologicznej i wyjasnit zasady po-
stepowania z pacjentami z r6znymi postaciami
niepetnosprawnosci.

Ksigdz Arcybiskup przeszedt nastepnie z dr Jo-
anng Dangel do Poradni USG, gdzie przywitat
sie zKacprem, chtopczykiem, ktéry po diagnozie
prenatalnej przeszedt skomplikowane leczenie
kardiochirurgiczne, oraz z jego mama. Pézniej
spotkat sie z grupa 38 lekarzy potoznikéw-gine-
kologoéw, uczestniczacych w kursie ,Kardiologia
ptodu, badania dopplerowskie, cigza mnoga” (or-
ganizowanym przez Fundacje). Podzielit sie z nimi
swoim doswiadczeniem w opiece nad rodzing
nieuleczalnie chorego ptodu. Wspomniat, ze sam
ukonczyt kurs ultrasonografii. Udzielit tez btogo-
stawienstwa uczestnikom kursu. Na zakonczenie
podkreslit, ze jest pod ogromnym wrazeniem
dziatan prowadzonych w Poradni USG i ze bedzie
starat sie wspiera¢ nasza idee.

Jestesmy bardzo wdzieczni Ksiedzu Arcy-
biskupowi za to spotkanie, ktérego wspomnie-
nie przechowamy w naszej pamieci i sercach.
Dziekujemy tez ks. proboszczowi Mirostawowi
Gawrysiowi za to, ze zechciat wigczy¢ te wizyte
do programu wizytacji Parafii.

Redakcja

'l wT_F{'E*Fﬁ.- B

Herb ks. abp. Henryka Hosera.
Zawotanie biskupie:,,Maior est Deus” (,Bog jest wiekszy").
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Jestesmy

bardzo wazieczni
Ksiedzu Arcybiskupowi
za to spotkanie,
ktérego wspomnienie
przechowamy

W naszej pamieci

i sercach
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Przytulony

zastygat w bezruchu
Potrafit dac tym
tyle ciepta i radosci

10'

Wspomnienie

Nasz jedyny skarb

Piotrus$ urodzit sie w styczniu 1985 roku z waga
4340g i przy porodzie dostat 10 punktéw w skali
Apgar. W czwartej dobie swego zycia zachorowat
na ropne zapalenie $linianki przyusznej, spowo-
dowane zakazeniem gronkowcem ztocistym.

To byt dramat. Jeszcze nie zdazylismy sie
nacieszy¢ jego narodzinami, a juz nastapito bardzo
powazne zagrozenie zycia. Miesigc w szpitalu,
bardzo silne antybiotyki i moje siedzenie na klatce
schodowej szpitala od karmienia do karmienia.
Ale udato sie, wrocilismy szczesliwie do domu.

W wieku 6 miesiecy zaczety pojawiac sie
biegunki, ktérych powdd byt nieznany. Dopiero
kiedy miat 1,5 roku, zrobiono mu badanie krzy-
wej laktozy - wprowadzono diete bezmleczna
i nastapito wzgledne opanowanie problemu. Nie
byto miesiaca, zeby nie widziat go lekarz pediatra.
Wydawato sie, ze wszystko jest pod kontrola, ale
najgorsze byto dopiero przed nami.

Po ukonczeniu trzeciego roku zycia zacze-
tam sie bardzo niepokoi¢, dlaczego Piotrus moéwi
tylko pojedyricze stowa, nie buduje zdan. Zeby
mnie uspokoi¢, zlecono kompleksowe badania.
Koszmar ujrzat swiatto dzienne. Piotrus jest chory
na mukopolisacharydoze — chorobe Sanfilippo.
Choroba z grupy spichrzeniowych degradujaca
umystowo i fizycznie. Nie ma zadnego leczenia,
nie ma zadnego ratunku.

Nastepne miesigce funkcjonowatam jak
automat, rozwazajac rézne wersje przysztosci,
ale nigdy nie bratam pod uwage rozdzielenia sie
z synkiem. Wida¢ normalne, przecietne zycie nie
byto nam pisane.

Piotrus z tata

Dopiero w 1989 roku pojawito sie swiatetko w tu-
nelu. Z inicjatywy prof.Tylki z CZD spotkata sie gru-
pa okoto 20 0séb z rodzin dotknietych problemem
mukopolisacharydozy. Powstato Stowarzyszenie
i przestalismy by¢ sami. Spotkania, turnusy re-
habilitacyjne, rozmowy, wymiana doswiadczen,
widok dzieci z tg sama chorobg w réznym wieku
- to wszystko pozwolito opanowac¢ mysli o przy-
sztosci. Trzeba zy¢ z dnia na dzien, cieszy¢ sie
kazda chwila, nie planowa¢ zbyt daleko. Mimo
wszystko mielismy nadzieje.

Skupilismy sie na rzeczach, ktére Piotrusia
cieszyly i okazywat to w sposéb wspaniaty. Pitka
i rower to byta jego pasja. Z jak wielkg przyjem-
noscig uczyt sie jezdzi¢. Dtugo nie mégt nauczy¢
sie ztapac réwnowagi, ale udato sie. Wytrwatos¢
taty odniosta pozytywne skutki. Jazda na rowerze
bardzo Piotrusia cieszyta, mégt catymi godzinami
nie schodzi¢ z niego. Potrafili dziennie pokony-
wac kilka kilometréw - Piotrus na rowerze, a tata
za rowerem.




Piotrus raz

Byt dzieckiem niezwykle zywym, nie umiat usie-
dziec pieciu minut bezczynnie, wszedzie byto go
petno. Niestety, okoto 8-go roku zycia przestat
sie interesowac rowerkiem, pitka. Jego mowa
i tak bardzo skapa zaczeta zanika¢. Zaczety sie
problemy z chodzeniem. Stat sie dzieckiem mo-
gacym godzinami siedzie¢ na kolanach rodzicéw
i przytulac sie, bo wczedniej nie miat na to czasu.
Przytulony zastygat w bezruchu. Potrafit da¢ tym
tyle ciepfa i radosci.

| tak zostato do korica. Nazywalismy Go naszym
Feromonkiem, bo zapach jego skéry byt dla nas
niepowtarzalny i upajajacy.

Zawsze byt dzieckiem pogodnym, usmiech-
nietym. Nie przypominamy sobie sytuacji, zeby
Piotrus ptakat. To on dawat nam site do zycia.

Dzi$ nie ma z nami Piotrusia.

Zostaty tylko wspomnienia...

Grazyna i Robert Egierscy
rodzice Piotrusia

Warszawskie Hospicjum dla Dzieci
opiekowato sie Piotrusiem 4601 dni

Z rodzina Piotrka bytam prawie 8 lat - to bardzo
dtugo. W tym czasie wiele sie wydarzyto, cho¢
dzi$ juz wszystkiego nie pamietam. Byty jednak
chwile, ktére zachowam w pamieci na zawsze. Nie
zapomne rézowej bluzy, w ktéra mama ubierata
Piotrka na specjalne okazje i jego szczesliwej,
spokojnej twarzy, gdy rozmawiajac, pitysmy her-
bate po skonczonej toalecie chtopca. Rodzicom
Piotrusia dziekuje przede wszystkim za zaufanie
i cierpliwos¢, a takze za to, ze zawsze w ich domu
czutam sie potrzebna.

Jolanta Stodownik
Pielegniarka WHD
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We wszystkich

trudnych momentach
Zyciowych

naszej rodziny
stuzono nam

radq i pomocq

12'

Wspomnienie

Dzieki...

Chcieliby$my ta droga serdecznie podziekowac
catemu Zespotowi Warszawskiego Hospicjum dla
Dzieci za dtugoletnia opieke nad naszym jedynym
dzieckiem Piotrusiem Egierskim.

Piotrus byt pod opieka WHD prawie 13 lat.
To bardzo dtugi okres — ponad potowa zycia naszego
synka, ktory odszedt tuz przed ukoriczeniem 25 lat.
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Przez ten czas byty chwile radosne, a czasem smut-
ne, bolesne i bardzo trudne - tak, jak to w zyciu
bywa. Naszym zyczeniem jest jednak, aby w pa-
mieci pozostaty tylko chwile radosne, przyjemne,
bo to one pozwalaja dalej istnie¢, funkcjonowac
i patrze¢ pogodnie w przysztos¢.

Do Hospicjum trafilismy w momencie, gdy
zrozumielisSmy, Zze nie ma ratunku dla naszego
dzieckai jest to tylko kwestia czasu. Postepujaca
choroba genetyczna wyniszczata stopniowo or-
ganizm Piotrusia nie pozostawiajac nam ztudzen.

Naszym zyczeniem byto, aby Piotrus nigdy
nie musiat trafi¢ do szpitala, zeby byt z nami
w domu do korica swoich dni. | to nam catkowicie
zapewnito Hospicjum. Piotrulek nie byt w szpitalu
nawet jednego dnia. W kazdej trudnej chwili po-
moc pojawiata sie natychmiast. Zawsze znajdo-
wat sie sposob na opanowanie sytuacji i wyjscie
z opresji zdrowotnej.

We wszystkich trudnych momentach zycio-
wych naszej rodziny stuzono nam rada i pomoca.

Pie¢ lat temu, kiedy zdrowie Piotrusia nie
pozwalato juz na wychodzenie z domu na spa-
cery, zafundowano nam wakacje na wynajetej
dziatce, ktére staty sie punktem zwrotnym w na-
szym dalszym zyciu. Udato sie nam znalez¢ dziatke
zdomkiem w granicach naszych mozliwosci. Przy
pomocy Hospicjum domek zostat przystosowany
do potrzeb Piotrusia. | tak kolejne lata od wczesnej
wiosny do p6znej jesieni Piotrus mogt przebywacd
na stoneczku w otoczeniu zieleni na Swiezym
powietrzu bez smogu komunikacyjnego, przy
akompaniamencie ptasiego $wiergotu. To byt
niezapomniany czas. Byta to jedyna rzecz, ktéra
mozna byto Piotrusiowi podarowac. Piotru$ byt
tam szczesliwy.

Przez te lata mieliSmy chyba kontakt ze wszystkimi
osobami z Zespotu WHD. Wiele z nich juz nie pra-
cuje w Hospicjum. Wszystkim bardzo dziekujemy
za opieke i za okazane serce.

Dziekujemy lekarzom: doc. Tomaszowi Dan-
glowi, dr. Arturowi Januszancowi, dr. Piotrowi
Zielinskiemu za opieke medycznga i walke z urze-
dowymi przeciwnosciami losu.

Ostatni rok byt dla nas bardzo trudny, dlatego
szczegolnie chcieliSmy podziekowa¢ nastepuja-
cym osobom:

- p. Joli Stodownik, ktéra poswiecita nam bar-
dzo duzo swojego czasu i serca, juz na zawsze
pozostanie w naszej pamieci. Byta dla Piotrusia
ciepta, serdeczna i pomocna. Zawsze mogfam
liczy¢ na jej pomoc i wsparcie.

- p. Agnieszce Cwiklik, ktora réwniez z wielkim
oddaniem pomagata w okresach urlopu p. Joli.
— p. Dorocie Licau, bez ktérej bysmy sobie nie
poradzili tak sprawnie w zatatwianiu formalnosci
po odejsciu Piotrusia.

— ks. Rafatowi Szewczykowi, ktéry byt dla nas
ogromnym wsparciem w bardzo trudnych mo-
mentach zycia Piotrusia.

Wielkie dzieki
Grazyna i Robert Egierscy
rodzice Piotrusia




Michat - to nasz mtodszy syn, urodzit sie 24 marca
1997roku. Rést i rozwijat sie bardzo dobrze, nie
byto z nim zadnych ktopotéw. Poszedt do szko-
ty, potem Pierwsza Komunia, pamietam jaki byt
przejety. Pézniej, kiedy emocje opadly - tariczyt.
Uwielbiat tanczy¢, grac¢ w pitke nozna, no i oczy-
wiscie w gry komputerowe. W styczniu 2007 roku
Michat zachorowat na angine, byt wtedy w trzeciej
klasie. Kiedy posztam z nim do przychodni, pani
doktor powiedziata do Michata:,musisz sie odchu-
dzac”. Przyznam, ze syn lubit jes¢. Po tej wizycie
Michas zaczat tracic¢ apetyt. Myslatam, ze przejat

sie stowami pani doktor. Niestety to byty pierwsze
objawy choroby. Michat robit sie coraz stabszy,
caty czas byt zmeczony. Mimo wielu rozmaitych
badan, nie znaleziono przyczyny jego ztego sa-
mopoczucia. Pewnego dnia Michat odrabiajac
lekcje, przymykat jedno oko.

B
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Wspomnienie

Michat

Zapytatam go, dlaczego to robi, a on odpowie-
dziat, ze tak lepiej widzi. Poszlismy do okulisty.
Pani doktor przebadata oczy i zaczeta mowic,
a ja wiedziatam, ze cos jest nie tak. Poprositam
Michata, zeby wyszedt na korytarz do taty. Lekarz
powiedziata, ze cos$ jest w gtowie i uciska gatki
oczne. Gdy wysztam z gabinetu, Michat powie-
dziat: ,co, mam raka?” Odpowiedziatam: co ty mo-
wisz, a on, ze ogladat taki film, jak dziecko prosza,
zeby wyszto z gabinetu, a rodzicom méwig, ze syn
ma raka.

Tego samego dnia pojechalismy do CZD
w Miedzylesiu, to byto w maju. Nigdy nie zapo-
mne schoddéw prowadzacych do szpitala i chwili,
gdy wchodzilismy do budynku, trzymajac Micha-
ta za rece. Zrobiono tomografie glowy. Lekarz
wyszta, by przekaza¢ nam wyniki. Nie musiata
nic mowi¢, jej wyraz twarzy mowit, ze jest Zle,
bardzo Zle.

Wynik - guz pnia mézgu z wodogtowiem.
Cztery dni p6zniej Michat miat operacje. Guz
okazat sie by¢ ztosliwym — medulloblastoma IV
stopien. Potem przeniesiono Michata do Kliniki
Onkologii na dalsze leczenie. Chemioterapia, po-
wikfania, radioterapia i znowu chemia i powikta-
nia, i tak przez dwa i p6t roku. Cztowiek nie zliczy,
ile litrw chemii wlano w naszego syna. Podczas
badan czy chemioterapii, gdy byta tylko mozli-
wos¢, bralismy przepustki i jechalismy do domu,
choc¢by na kilka godzin.

Michat na poczatku choroby czesto zadawat
pytanie:,dlaczego ja jestem taki chory”. Potem juz
nie pytat - pogodzit sie z tym.

‘Fot. Rajmund Nafalski

Gdyby nasza mifos¢

mogta Cie ocali,
nigdy bys
od nas nie odszedt
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Michatz mama

Uwielbiat sie przytula¢, nie wstydzit sie okazywac
nam mitosci. Tak strasznie nam tego brakuje.

Zawsze przed snem kfadt sie razem z tatg
i rozmawiali o réznych sprawach, po prostu
o wszystkim. Teraz tych rozméw brakuje. .. Zanim
zasnat, zawsze mowit:

- Kocham cie mamo

- Kocham cie tato

- Dobranoc

- Mitych snéw
Jak ciezko teraz is¢ spac bez ciebie Michatku.

Michat przepadat za woda. Bedac jeszcze
zdrowym nurkowat, mégt caty dzien przesiedzie¢
w wodzie. W czasie choroby bylismy nad morzem.
Michat ptywat, ale juz nie tak dtugo, jak kiedys,
tylko z asysta taty — nie miat sit. Cieszyt sie ogrom-
nie z tego wyjazdu. Kiedy opisywat wspomnienia
z wakacji, napisat:,bytem nad morzem w Gdansku,
byto bardzo fajnie, chciatbym tam jeszcze wréci¢”
Niestety nie wrdcit, nie zdazyt.

Mniej wiecej w tym czasie powiedziat szcze-
rze i ze ztoscia:  pierdziele te chemie - jak mam sie
tak Zle czu¢ po chemii i pozy¢ rok dtuzej, to wole
bez chemii pot roku krocej zy¢, ale sie lepiej czu¢.”
Moze wtedy powinnismy go postuchac i zakon-
czy¢ leczenie. Dostat jeszcze dwie kuracje.

13 listopada 2009 roku rezonans — znaczna
progresja.

Lekarze zdecydowali sie zakonczy¢ leczenie.
Pozostawiono nam do wyboru - leczenie palia-
tywne w szpitalu lub hospicjum domowe. Przez
dwa tygodnie nie moglismy podja¢ decyzji, mie-
lismy watpliwosci co do hospicjum. 29 listopada
przyjechata pielegniarka Jola, ktéra szczegétowo
wyjasnita nam, jak wyglada opieka. Tego dnia
podpisalismy umowe z Hospicjum. Pomoc, jaka
otrzymalismy jest nieoceniona. Hospicjum daje
poczucie bezpieczenstwa, zapewnia catodobowa
opieke lekarzy i pielegniarek.

Michat mogt ostatnie swoje chwile spedzic¢
w domu z bliskimi mu osobami, w poczuciu bez-
pieczenstwa i mitosci. Dzi$ wiemy, ze podjelismy
wiasciwy wybor decydujac sie na opieke WHD.

Chcieliby$my serdecznie podziekowac pra-
cownikom i wolontariuszom WHD oraz ksiedzu
Wojtkowi za ostatnie pozegnanie Michata.

Michat odszedt od nas 28 stycznia. W ostatnich
chwilach zycia byt z najblizszymi mu osobami,
ktdre go trzymalty za rece i ktore go kochaja.
Michatku pusto i smutno bez Ciebie — umartes
zbyt wczesdnie.

- Kochamy Cie

- Dobranoc

- Mitych snéw
Twéj usmiech, rados¢ zycia i dobrog, jaka bita
z Twojego serca, tego zapomniec sie nie da...
Jeste$ naszym wzorem...
Jestesmy dumni, Ze jeste$ Naszym Synem.
Na zawsze pozostaniesz w naszych sercach, nadal
Twoja obecnos¢ czujemy, tylko dotkna¢ Cie nie
mozemy...

Matgosia i Mirek
Rodzice Michata

.»...Zabrali Cie Aniotowie
Jednym z nich byle$ przeciez...
| skoczytes swa misje,

Na naszym matym swiecie...
A teraz promieniejesz

W Krainie Wielkiej Zorzy,

| gdy nadejdzie pora

Ty wiasnie drzwi otworzysz
Mamie i Ojcu Twemu,
Kazdemu méwiac: Zostan,
Bo tu juz nie ma cierpien,
tez, smutku ani rozstan...”

Michatku,

Znalismy sie bardzo krétko, ale byt to wyjatkowy
czas. Pokazate$ mi, co jest w zyciu wazne - mi-
tos¢, cierpliwos¢ i rodzina. Dziekuje, ze trzymate$
za mnie kciuki na egzaminach...

Zawsze bede ciepto Cie wspominac.

Jolanta Stodownik
Pielegniarka WHD

Warszawskie Hospicjum dla Dzieci
opiekowato sie Michatem 61 dni.



Wspomnienie

Michatek Moczulski

»Zaden czlowiek nie jest samoistng wyspg; kazdy
stanowi utomek kontynentu, czesé lgdu. Jezeli morze
zmyje chocby grudke ziemi, Europa bedzie pomniej-
szona, tak samo jak gdyby pochionelo przylgdek,
wlos¢ twoich przyjaciét czy twojg wlasng. Smieré
kazdego cztowieka umniejsza mnie, albowiem jestem
zespolony z ludzkoscig. Przeto nigdy nie pytaj, komu
bije dzwon: bije on Tobie.”

Medytacje XVII John Donne

Michatek byt jednym z nas, nalezacych do spotecz-
nosci 0séb uczacych sie i pracujacych w prusz-
kowskiej ,széstce” — szkole podstawowej nr 6.
Pamietamy Go, jak w mtodszych klasach (1-3)
razem z kolegami biegat na przerwach po koryta-
rzach naszej szkoty, jak chetnie sie uczyt urozma-
icajac lekcje zartami, a nawet czasem niewinnymi
psotami, gdyz cechowata go duza ruchliwos¢,
inteligencja i poczucie humoru. Byt lubiany przez
wszystkich, uczniéw i nauczycieli.

Choroba Michata, jego straszna choroba byta
czyms, co dotkneto w jakims$ stopniu kazdego,
kto Go znat, takze jego szkolnych kolegdéw i nas
nauczycieli. Od czwartej klasy przez dwa i p6t
roku uczylismy Michatka w domu. Byt bardzo
pilnym i starannym uczniem. Pamigtam z jakim
niepokojem, wrecz strachem posztam do niego
po raz pierwszy na lekcje w czwartej klasie. Nie
znatam Go przedtem. Byt wtedy juz po operacji,
w trakcie chemii. Wysztam zauroczona. Michat
mnie oczarowat. Ta pierwsza i wszystkie nastep-
ne lekcje przyrody byty nie tylko lekcjami, ale
takze spotkaniem, spotkaniem z niezwyktym,
wyjatkowym dzieckiem, wspaniatym cztowiekiem.
Wtedy, gdy Michat czut sie dobrze i nastepowata
poprawa, lekcje byty ogromnga radoscia. Czesto
przedtuzalismy je, by chwile porozmawia¢ o szko-
le, o klasie, o réznych ciekawych sprawach. Zawsze

- pozostat slad...

podziwiatam jego bystros¢ umystu, niezwykly jak
na 10-11 latka dowcip. Wydawatoby sieg, Zze dziecko
tak wymeczone chorobg i leczeniem, tak niekiedy
cierpigce powinno by¢ skoncentrowane wylgcz-
nie na sobie, zamkniete na sprawy, ktére go nie
dotycza. Nie Michat. Jego postawa byta wrecz
przeciwna. Potrafit zapyta¢ o moje zdrowie, czy
zdrowie kogo$ z mojej rodziny, gdy przychodzitam
do niego po kilkudniowym zwolnieniu. Potrafit
mnie rozémieszy¢; gdy czut sie niezle, nasze lekcje
byty dos¢ wesote, umiat z usmiechem zwyciezcy
nawet szpile wetkna¢. Bardzo lubit sie przeko-
marzac¢, zagiag¢ mnie, czy zaskoczy¢ jakims niety-
powym rozwigzaniem zadania czy wykonaniem
¢wiczenia. Moge $miato powiedzie¢, ze ja nie tylko
uczytam Michata, ale uczytam sie takze od Niego,
on takze byt moim nauczycielem.

W széstej klasie, jesienig ubiegtego roku czut
sie juz gorzej. Choroba wyniszczata jego orga-
nizm, nie radzit sobie juz tak dobrze jak przedtem
z zadaniami. Chyba zdawat sobie z tego sprawe,
chociaz starali$my sie to przed nim ukry¢. Zawsze
podziwialismy jego spokdj. Teraz pojawialy sie
nutki irytacji, gdy tapat sie na tym, ze czegos nie
pamieta, lub nie potrafi wykonac. Z ukrywanym
smutkiem i bolem patrzylisSmy na jego zmagania.
Byt wspaniatym wojownikiem. W tej walce bardzo
pomagali mu jego bliscy. Podziwialismy te zar-
liwos¢, z jaka rodzice wlewali w serce Michata
nadzieje i atmosfere, jaka wokét niego stworzyli.

W konicu ubiegtego roku otrzymalismy
od rodzicow Michata wiadomosé, ze jego stan
jest ciezki, ze jest juz pod opieka hospicjum domo-
wego. Chciatam odwiedzi¢ Michatka w czasie ferii,
na spokojnie. Przedtem wcigz nie byto na to czasu,
ciggte zabieganie, koniec semestru w szkole. Moi
koledzy mysleli podobnie. Nie zdazylismy, tylko
wychowawczyni byta u niego w styczniu, trzymata
go za reke. Bardzo Zatuje, Ze nie pozegnatam sie
z nim podobnie. Ostatni raz, gdy go widziatam
byto to na diugo przed swietami, umawialismy
sie wtedy na lekcje, ktdra juz sie nie odbyta. Jakze
prawdziwe sa stowa ks. Twardowskiego:,Spieszmy
sie kocha¢ ludzi, tak szybko odchodza” Gdy juz
odejda pozostawiajg $lad w naszym sercu i obraz
w naszej pamieci. Michat pozostat w naszych ser-
cach i w naszej pamieci.

Maria Stankiewicz-Wtadimirow

(w imieniu kolegow szkolnych i uczqcych
Michatka nauczycieli ze Szkoly Podstawowej
nr 6 w Pruszkowie)

E-.

Zaden cztowiek

nie jest samoistnq
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Mimo Swiadomosci
nieuleczalnej choroby,
kazdy dzieri patrzenia
na te matq kruszynke

przynosit
niesamowitq rados¢

16'

Wspomnienie

Szczesliwa ,Trzynastka”

Okres swiadomego oczekiwania w ciazy i trzy
miesiace ziemskiego zycia naszej céreczki
to czas wyjatkowych doswiadczen, ktére na-
uczyly nas na nowo patrzec i kocha¢.

Czerwiec ubiegtego roku byt dla nas wyjatkowo
trudnym miesigcem. Bytam w 20 tygodniu ciazy,
kiedy podczas badania USG dowiedzielismy sie,
ze bedziemy mieli coreczke. Niestety, pod koniec
badania zamiast standardowej formutki: ,wszyst-
ko w porzadku” ustyszelismy, ze nasze malenstwo
ma rozszczep podniebienia i wade serduszka.
Potem przyszta pora na serie badan i niepewnos¢
oczekiwania na ostateczng diagnoze. W pamieci
mam hasta, ktére wtedy ustyszelismy: trisomia
trzynastego chromosomu, zesp6t Patau, wada
letalna, decyzja nalezy do was... Nikt nam ni-
czego dokfadnie nie wyttumaczyt, a ja nawet nie
wiedziatam, co to znaczy wada letalna.

..Zmama

Kolejne trzy dni byly bardzo ciezkie. Wspodlnie
z mezem rozwazaliémy dreczace nas rozterki
i watpliwosci, starajac sie odnalez¢ odpowiednia
droge. Ostatecznym drogowskazem byta rozmo-
wa z Agnieszka (wtedy jeszcze Panig Agnieszka)
- psychologiem WHD. Ta ludzka, pozbawiona
medycznych haset rozmowa, byta dla nas swia-
tetkiem, ktore za wszelka cene chcielismy znalez¢.
| udato sie. Nie potrafie nawet wyrazi¢, jak wielki
ciezar spadt wtedy z mojego serca. Niepewnos¢
i strach pozostaty, ale towarzyszytim spokéj i prze-
$wiadczenie, ze cokolwiek sie wydarzy, poradzimy
sobie.

Z Hospicjum po raz pierwszy zetknelismy
sie przy okazji konsultacji u doc. Joanny Dangel,
ktéra wykonywata echo serca dzidziusia na kil-
ka miesiecy przed porodem. Dzieki Pani Docent
zrobilismy badania prenatalne i poznalismy przy-
czyne stwierdzonych nieprawidtowosci. Ten czas
$wiadomego oczekiwania na chore dziecko nie
byt tatwy, ale byt bardzo potrzebny. Przynajmniej
czesciowo moglismy sie przygotowac do czeka-
jacego nas sprawdzianu. Godziny spedzilismy
w internecie w poszukiwaniu informacji o zespo-
le Patau, prébujac oswoic sie z mysla, ze mamy
nieuleczalnie chore dziecko. Wybralismy miejsce
porodu i uzgodnilismy z lekarzami postepowanie
okotoporodowe.

Blanka urodzita sie 19 wrze$nia 2009 . Po raz
drugi w zyciu doswiadczytam tego niepowta-
rzalnego uczucia spetnienia, kiedy poczutam
na brzuchu ciepto mojego nowonarodzonego




dziecka. Blanka - nasza ,Szczesliwa Trzynastka”
- byfa bardzo silna, swoim stanem zaskoczyta
nawet lekarzy. Jedyna widoczng oznaka choroby
byt rozszczep. W szpitalu spedzilismy trzy tygo-
dnie. Mimo $wiadomosci nieuleczalnej choro-
by, kazdy dzien patrzenia na te mata kruszynke
przynosit niesamowitg radosc¢. Nasi bliscy pytali,
jakie sg rokowania i co méwig lekarze. Trudno
byto im wyttumaczy¢, ze lekarze nie sa w stanie
powiedzie¢ niczego konkretnego.

Kolejnym etapem byt powrét do domu. Oczy-
wiscie batam sie jak to bedzie, jak pogodzi¢ wy-
chowywanie rozbrykanego pieciolatka z opieka
nad chorym maleristwem. Nie wiedziatam tez,
czego sie spodziewac po ludziach z Hospicjum
i jak wyglada ta opieka w praktyce.

Przez pierwsze dni zapoznawalismy sie z na-
szg coreczka, powoli uczylismy sie rozrézniac
rodzaje ptaczu i znajdowac sposoby jego uko-
jenia. Szczesliwie, Blanka nadal byta w dobrej
formie, a ze miata swoj charakterek, szybko przy-
pomnielismy sobie uroki bycia rodzicami. Od razu
poczuta, ze najwygodniej jest na rekach mamy
lub taty i zdecydowata, ze w taki sposéb chce
spedzac wiekszos¢ czasu (niewazne w dzien, czy
w nocy). | tak kolejne préby odtozenia konczyty
sie niepowodzeniem. Potrafita tez skutecznie sie
upomniec o jedzonko, przypominajac krzykiem
o nadchodzacej porze karmienia. Karmienie byto
najbardziej ucigzliwg czynnoscia — w szpitalu na-
uczono nas wymiany sondy i ta droga caty czas
dostawata mleczko. Bardzo tadnie przybierata
na wadze. Pozostate obowiazki nie réznity sie
od zwyczajnych czynnosci zwigzanych z opieka
nad niemowleciem.

Nasza codzienno$¢ urozmaicaty telefony i odwie-
dziny pracownikéw Hospicjum, a z czasem réw-
niez wolontariuszy. Bardzo polubitam te wizyty
i rozmowy. Mielismy nieoceniong opieke i pomoc,
w ktdrej konsultacje i zalecenia medyczne byty
tylko czastka znacznie wiekszej catosci.

Pogorszenie nastgpito w trzecim miesigcu
zycia Blanki. Zwawa, zadziorna dziewczynka na-
gle przygasta. Wykazywata mniej aktywnosci,
znacznie trudniej byto nam nawiaza¢ kontakt,
praktycznie przestata otwierac¢ oczka, ktére do-
tychczas tak ciekawie spogladaty na otaczajacy
$wiat. Klika dni pézniej pojawity sie ktopoty z od-
dychaniem, obrzeki i zaburzenia neurologiczne.
Podstawowym sprzetem domowym byt odtad
koncentrator tlenu, nasza domowa, lokomotywa".
Najgorsze byly bezdechy, dlugotrwate napady nie-
pokoju i préby ich wygaszania kolejnymi dawkami
lekéw. Stan Blanki byt bardzo powazny, a nam
pozostata tylko modlitwa o dobra smier¢, ktérej
Pan Bég wystuchat.

Nasza Iskierka zgasta w piatek, 18 grudnia
2009 r., 0 godz. 14:44. Zasneta bezgtosnie, wy-
daje sie wrecz, ze bez jakiegokolwiek cierpienia,
wtulona w moje ramiona, w otoczeniu tatusia,
braciszka Kamila i przyjaciét. Po 13 tygodniach
od narodzin Blanki, w naszym domu zapanowata
nagle dziwna, nienaturalna cisza...

Z trudem przyszto mi pisanie tego tekstu,
bo niektoérych uczué nie da sie wyrazi¢ zadnymi
stowami. Pewne jest to (jakkolwiek patetycznie
zabrzmi), ze Blanusia byta dla nas bezcennym
darem. Okres $wiadomego oczekiwania w cigzy
i trzy miesigce ziemskiego zycia naszej coreczki
to czas wyjatkowych doswiadczen, ktdére nauczyty
nas na nowo patrze¢ i kochac. Dzieki Tobie, Bla-
neczko, jestesmy dzi$ o wiele bogatsi.

Serdecznie dziekujemy catemu Zespoto-
wi WHD i wolontariuszom — osobom, z ktérymi
mielismy przyjemnos¢ sie spotkac i wszystkim,
ktoérych poznac nie zdazylismy. Dziekujemy za to,
ze jestescie.

Mama Renata,
przy udziale taty Emila i wsparciu brata
Kamila

Warszawskie Hospicjum dla Dzieci
opiekowato sie Blankq 71 dni.
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,Zyjemy tak

Jak dobry los pozwala
Nie do smiechu

| gtupio sie uzala¢
Zyjemy tak

Jak ten na wodzie znak
nietrwaty znak”

Jan Wotek,
,Ciepta Szaros¢”
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Bez Ciebie Karolinko swiat jest szary
Bylismy szczesliwi we trojke

Karolinka urodzita sie 20.01.1993 roku. Byta na-
szym jedynym dzieckiem, wymarzonym, wytesk-
nionym, najpiekniejszym na swiecie. Te stowa po-
wtarzalismy jej kilka razy dziennie. Duzo ze soba
rozmawialismy. Nasze zycie odkad sie pojawita,
krecito sie wokot niej. Byta dla nas najwazniejsza
i dobrze o tym wiedziata. Wrazliwa, spokojna,
uczynna, bardzo dobrze sie uczyta, nie sprawiata
zadnych probleméw wychowawczych. Zwraca-
ta sie do nas:,Mamciu’, ,Krélowo moja’; , Tatku’,
,Panciu”. Przekomarzalismy sie, kto kogo bardziej
kocha, ona nas, czy my ja. Stowo ,kocham” byto
uzywane bardzo czesto w naszym domu. Gdy
byto swieto mamy lub taty, robita laurki, pisata
swoje przemyslenia, wierszyki. Gdy wracalismy
z pracy najwazniejsze byto zapytac: , Karolisiu,
jak dzi$ byto w szkole?”, a Karolina opowiadata
nam wszystko, byta szczesliwa, ze umiemy jej
stucha¢, ze poswiecamy jej duzo czasu. Bylismy
szczesdliwi we trojke. Kiedys powiedziata nam:
~Mam najlepszych rodzicéw na $wiecie, o takich
rodzicach marzytam’.

Wszystko byto pieknie, az do 1 wrzesnia
2006 r., kiedy to u Karolisi zostat zdiagnozowany
nowotwor prawego pfata skroniowego - glejak
wielopostaciowy. Nasz swiat zawalit sie w ciagu

... Z rodzicami
na Placu sw. Piotra

Karolina

kilku chwil. Dtawiacy strach, bezsilnos¢, chwile
zwatpienia i zal do catego $wiata. 12.09.2006 r.
Karolineczka zostata zoperowana w CZD w Mie-
dzylesiu. Po operacji wystapity catkowity lewo-
stronny niedowtad i bardzo duze ograniczenie
pola widzenia.

Rozpoczynamy walke o zycie. Trafiamy na VI
pietro — onkologia - jak to wszystko przezy¢, ogar-
na¢, by sie nie zatamac i by¢ przy dziecku? To Ka-
rolisia dawata nam site, bysmy sie nie zatamali.
Mowita: ,nie ptaczcie, wszystko bedzie dobrze,
ja sie nie poddam”. W styczniu 2008 r. Karolineczka
na krétko zakonczyta leczenie chemiczne. W lutym
2009 r. okazato sie, ze jest wznowa - guz zajmowat
oba pfaty czotowe. Znowu walka o kazdy dzien
jej zycia. Konsultacje nawet za granica, szukanie
pomocy u innych specjalistow bez zadnego po-
cieszenia. Guz wciaz rést, robity sie kolejne nacie-
ki, Karolisia pomatu przegrywata walke o swoje
zycie. Jednak nigdy sie nad soba nie uzalata, nie
buntowata sie, nie ztoscita. Méwita nam tylko:
.ale Wy ze mng macie same problemy’, a my jej
odpowiadalismy: ,ale Cie mamy, jeste$ z nami
to najwazniejsze”.

Bylysmy ze soba bardzo zzyte, kto$ kiedys po-
wiedziat, ze rozumiemy sie jak tyse konie. Zdarzato
sie, ze w tym samym momencie pomyslatysmy
o tym samym, robity$my to samo. Karolinka wie,



Ze nam jej nikt nie zastapi, ze bardzo nam jej bra-
kuje. Ze nasze stoneczko nie zawota rano,,czes¢”.

Karolisia napisata mi na Dzien Matki
(26.05.2008r.) taki wierszyk:

Kiedy bede duza

to przytule Mamo Ciebie
izawotam, zadna burza
nie oddali nas od siebie.

Burza nas nie rozdzielita, lecz choroba, ale
w naszych sercach bedziesz zawsze céreczko ko-
chana i nikt ani nic tego nie zmieni.

Tydzien przed $miercia Karolisia powiedziata
nam: ,Jestes najlepsza mama na Swiecie i naj-
lepsza przyjacidtka, a Ty tato jeste$ najlepszym
tatg na Swiecie i najlepszym przyjacielem”. Sg to
najpiekniejsze stowa, jakie rodzic moze ustyszec¢
od swojego dziecka.

Karolisia odeszta do domu Pana Boga
25.01.2010 r. Byta pod opieka Warszawskiego
Hospicjum dla Dzieci - ludzi, ktérzy niosa pomoc
w kazdej chwili, bez wzgladu na pore dnia, noc
czy dzien, ludzi o wielkich, wrazliwych i cieptych
sercach.

Dziekujemy Wam w imieniu niezyjacej juz
Karolineczki i swoim.

Tragedia, jaka rozgrywa sie w sercu rodzicow
po stracie najukochanszego na swiecie dziecka
jest nie do opisania.

Wieczorem cisza

pokrywa $wiat

gwiazdy zabtysty

na niebie, kazdy

ma w sercu jakis

kwiat, a my mamy

w sercu Ciebie Karolineczko

Agnieszka i Ryszard
Rutkowscy

Warszawskie Hospicjum dla Dzieci
opiekowato sie Karoling 11 dni.



Byta gotowa
zrobi¢ wszystko
dla drugiego
ztowieka
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Dla drugiego cztowieka

Karolina byfa gotowa zrobi¢ wszystko dla drugie-
go cztowieka, uwazajac, ze tak niewiele zrobita.
Nie rozumiata podziekowan pod wtasnym adre-
sem. Kiedy organizowany byt przyjazd do domu
dziecka w Stawigudzie i przekazywanie setek
zabawek, pieknych ubranek, gier, ksigzek, obser-
wowatam Karoline, ktéra siedziata niepozorna,
daleko od pisku i radosci dzieci - patrzyta tylko
na nie. Przygladata sie dzieciom, ktére nie maja
mamy, wiasnego domu - jakie to smutne - moé-
wita w samochodzie. Wsréd dzieci byty maluszki
z wadg stuchu, wymowy, dzieci, ktére wskutek
doznanych przezy¢ mato moéwity - te dzieci po-
prosity mnie i Karoline na srodek duzego pokoju
i $piewaty rézne piosenki, jako wyraz podziekowa-
nia za otrzymane prezenty. Nie mogtam powstrzy-
mac wzruszenia. Oczy Karoliny mocno btyszczaty,
byfa zazenowana, ze wystepy sa dla niej.
Dziekuje Karolino!

Aniela Adamska- Zalewska

Zatozycielka i prezes Stowarzyszenia
Hospicjum Krélowej Apostofow w Mtawie
Mtawa, 17 lutego 2010 r

Caty tekst wspomnienia o Pierwszej Ambasador
Stowarzyszenia Hospicjum Krélowej Apostotow
w Mtawie mozna przeczyta¢ w Internecie na stro-
nie Stowarzyszenia - http://www.sh-mlawa.ovh.
org/

Stowarzyszenie Hospicjum Krélowej Apo-
stotéw w Mtawie, ktérego pierwszym Am-
basadorem byfa Karolina Rutkowska, sktada
serdeczne podziekowanie za poswiecenie
i zaangazowanie Karoliny w dziatalnos¢ Sto-
warzyszenia na rece jej Rodzicdw - Agnieszki
i Ryszarda Rutkowskich. Dzielgc bél i smutek
po odejsciu Karoliny do Domu Ojca wyrazamy
wdziecznos¢ za wzorowa stuzbe i postawe
Karoliny, ktéra swoje wzorce czerpata z nauki
i zycia Rodzicow.

Niech pocieszeniem bedzie nieoceniony
wkfad, jaki Karolina wraz z Rodzicami wtozyta
w rozwdj Stowarzyszenia, ktéry dzis jest dla
nas Kamieniem Wegielnym i wzorem do na-
$ladowania dla nastepnych.

Z podziekowaniem i wdziecznosciq
Zarzqd Stowarzyszenia Hospicjum
Krolowej Apostotow w Miawie

... podczas wizyty w
Domu Dziecka




Zycie Hospicjum

Okiem studentki — hospicjum od kuchni

Mysélatam o tym od dawna. Chodzito za mna,
przypominato sie w czasie ferii, wakacji, tygodnia
wolnego od zajec. Az wreszcie na sz6stym roku —
wydawatoby sie, ze najciezszym - ferie zimowe
mam spedzi¢ w domu.

Pani dr Joanna Dangel na seminarium z dia-
gnostyki prenatalnej podchwytuje pytanie o pro-
blemy etyczne i budzi we mnie znéw pragnienie,
by sie z tym zmierzy¢ - poznac rzeczywistosc
rodzicéw, ktérzy musza z cierpieniem swoich
dzieci zmagac sie na co dzien, pozna¢ metody
i rozwigzania, wypracowane przez Hospicjum
przez lata, by im w tych cierpieniach ulzy¢, zeby
wspierac. Chce podpatrywad co w praktyce
stosuje sie jako srodki zwyczajne, co przyjmuje
sie za nadzwyczajne, z czego rezygnuje. To nie
sg sprawy oczywiste, konferencja o uporczywej
terapii na Uniwersytecie Kardynata Stefana Wy-
szynskiego, w ktorej uczestniczytam w zesztym
roku, uswiadomita mi, jak r6zne moga by¢ oceny,
jak indywidualnie trzeba podchodzi¢ do kazdego
pacjenta.

Jestem wiec. Dr Tomasz Dangel zgodzit sie,
moge przyjs¢ na praktyki. Rano uczestnicze w od-
prawie, potem jade do pacjentéw - co dzieh
zinna osoba: ksiedzem Wojtkiem, Agnieszka, Mac-
kiem, Jola, Robertem, Gosiga, dr. Piotrem. | jestem
zachwycona, jak otwarci i zyczliwi ludzie pracuja
w Hospicjum! Bo niestety nie jest norma, by stu-
dentka na praktykach byta tak,zaopiekowana” jak
tutaj. Zachwycona jestem tez poranng modlitwa,
odmawiang na poczatku odprawy.

»Panie, uczytt mnie zwiastunem

Twojego pokoju,

abym magt nies¢ mitos¢ tam,

gdzie panuje nienawisc, (...)

ufnos¢ tam, gdzie jest zwgtpienie,
nadzieje, gdzie jest rozpacz. (...)

Panie, pozwdl, bym raczej mdgt pocieszac,
niz by¢ pocieszany, (...)

albowiem zapominajgc o sobie
odnajdujemy siebie,

przebaczajgc otrzymujemy przebaczenie,
umierajgc budzimy si¢ do zycia wiecznego.”

Pierwszy raz spotykam sie z tym, by w $rodo-
wisku medycznym od modlitwy zaczynac¢ dzien
pracy.

Te praktyki sg inne niz wszystkie. Poznaje
dzieci cierpigce na choroby, o ktérych w pod-
recznikach jest tylko pare zdan — poniewaz s tak
rzadkie. Ucze sie innego zastosowania znanych
mi lekéw, dziatania asystora kaszlu, oceny skoéry

wokot gastrostomii, obserwuje ostrzykiwanie
botuling przykurczonych plecéw Adrianka -
to wszystko jest dla mnie nowe i cenne.

Ale przyznac trzeba, ze zazwyczaj student
ma inne oczekiwania wobec praktyk w szpitalu
czy przychodni. Jak najwiecej zobaczy¢, zbadac,
rozpoznac, postuchac jakie zalecenia wyda lekarz,
jak poprowadzi terapie. Najlepiej dla studenta,
gdy duzo sie dzieje. Mam nadziejg, ze to nikogo
nie oburza, Ze jest zrozumiate. Z tej ciekawosci
wynika pdzniej lekarskie doswiadczenie.

W Hospicjum za$ duzo czasu zabierajg do-
jazdy, zatatwianie przer6znych spraw, wydawac
by sie mogto - zupetnie niemedycznych. A jednak
uwazam, ze ideatem bytoby, gdyby kazdy student
medycyny mégt tu poby¢ - cho¢ pare dni. Zoba-
czenie Hospicjum od $rodka weryfikuje btedne
wyobrazenia. Daje Swiadomos¢, ze mozna pomdc
nieuleczalnie chorym dzieciom i ich rodzicom -
i to w bardzo réznych problemach, kompleksowo,
Ze mozna ich tu pokierowa¢, gdy zakonczy sie
leczenie w szpitalu. A przede wszystkim mozna
tu uczyc sie medycyny o ludzkiej twarzy, ktéra sie
nie spieszy, ma czas, rozumie catego cztowieka.

Wyjatkowo cenne byto dla mnie spotkanie
grupy wsparcia rodzicow w zatobie. Znéw mam
poczucie, ze kazdy lekarz powinien cho¢ raz
w takim spotkaniu uczestniczy¢. Wiasnie po to,
zeby nauczy¢ sie rozumie¢, towarzyszy¢. Ustyszec
od rodzicéw jak odbierane jest jego zachowanie
w trudnych dla nich chwilach. Zeby nie ba¢ sie
ptaczu.

Bardzo ciesze sie, ze mogtam tu by¢. Dziekuje
Wam wszystkim — dzieciom, rodzicom, pracow-
nikom WHD. Mam nadzieje, ze dzieki Wam bede
kiedys$ lepszym lekarzem, a juz teraz - lepszym
cztowiekiem.

Dorota Glinska,

studentka 6. roku wydziatu lekarskiego
Warszawskiego Uniwersytetu
Medycznego

Dorota Glinska

Mozna tu uczyc sie
medycyny

0 ludzkiej twarzy,
ktara sie nie spieszy,
ma czas,

rozumie

catego cztowieka




Wyjazd
sprawit nam
wiele radosci

Grupy wsparcia

Zimowe Ferie — Biatka 2010

Dziatajgce w Warszawskim Hospicjum dla Dzieci grupy wsparcia dla dzieci i mfodziezy spedzity tegoroczne
zimowe ferie w Biatce Tatrzariskiej. Z wyjazddw skorzystato fqcznie 50 uczestnikéw w wieku od 5 do 21 lat.
Grupy Wsparcia w Zatobie spedzity w Biatce 7 dni natomiast Grupa Wsparcia Dla Rodzeristwa Pacjentéw
WHD 5 dni. Catos¢ kosztéw zwigzanych z wypoczynkiem grup wsparcia pokryta Fundacja Warszawskie
Hospicjum dla Dzieci.

Dziecieca Grupa Wsparcia
Lepiej sie poznawalismy i dobrze si¢ razem bawilismy

31 stycznia 2010 r. wyjechatysmy z Dziecieca Gru-
pa Wsparcia w Zatobie do Biatki Tatrzanskiej. To byt
nasz pierwszy wyjazd z Hospicjum. Spedzitysmy
tam tydzien ferii.

Zatrzymalismy sie w pensjonacie ,,U Bogda-
na". Codziennie chodziliSmy na stok, aby uczy¢ sie
i doskonali¢ jazde na nartach. W srode pojechali-
$my do Zakopanego. Mielismy czas na zwiedzanie
i kupowanie pamigtek na Krupédwkach. Potem
poszlismy do pizzerii oraz do kina na bajke pt.
Ksiezniczka i zaba". Wieczorem pan Bogdan,




wiasciciel pensjonatu zorganizowat przejazdzke
quadem i skuterem $nieznym.

Wieczorami odbywaly sie spotkania, na kté-
rych rozmawiali$my o naszym zmartym rodzen-
stwie. Lepiej sie poznawalismy i dobrze sie razem
bawilismy, np. $piewajac piosenki.

Wyjazd sprawit nam wiele radosci. DZIE-
KUJEMY za wszystko, w szczegdlnosci naszym
opiekunom: Gosi, Dorocie i tukaszowi.

Magda i Karolina Gasik
Dziecigca Grupa Wsparcia w Zatobie

Mtodziezowa Grupa Wsparcia
Jak co roku w Biatce

W tym roku, w okresie ferii Mtodziezowa Grupa
Wsparcia w Zatobie (w nieco powiekszonym skta-
dzie) tradycyjnie odwiedzita Biatke Tatrzariska. Pod
czujnym okiem naszych opiekunéw odpoczywa-
liSmy w tym urokliwym, gérskim kurorcie. Dobrze
zorganizowany plan dnia pozwalat nam nie tylko
szale¢ na stoku z instruktorami, ktérzy pracowali
nad naszymi umiejetnosciami, ale réwniez zrege-
nerowac sity w basenach termalnych w Bukowinie
Tatrzanskiej — gdzie trzeba przyzna¢, odpoczynek
jest przedni. Nie zabrakfo takze atrakgji takich
jak kulig, czy kilkukrotny wypad na lodowisko.
Wieczorem, po catodziennych szalenstwach przy-
chodgzit czas na chwile refleksji, przemyslen i spo-
tkan, na ktérych moglismy ozywié¢ wspomnienia
0 naszym nieobecnym rodzenstwie. Za te wlasnie
rozmowy, za opieke i Swiadomos¢, ze w kazdej
chwili mozemy na was liczy¢ - dziekujemy wam
opiekunowie w osobach Mirki, Wojtka i Marty.

Jak zwykle staneliscie na wysokosci zadania. Juz
za wami tesknie i z niecierpliwoscia czekam na
nastepny wyjazd.
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zimowych szaleristwach
przychodzit
czas na chwile refleksji,

przemyslen i spotkan

Czas uptywat nam na doskonaleniu jazdy na
nartach i snowboardzie. Jak na prawdziwych
sportowcow przystato, nie obyto sie bez kontuzji.
Cztery osoby poswiecily sie az za bardzo - Asia,
Grzes, Bartek i Mateusz stworzyli grupe wsparcia
poszkodowanych na stoku. Na szczescie wypadki
nie byly bardzo powazne i wszystko dobrze sie
skonczyto. Wieczory natomiast poswiecalismy
na wspoélne rozmowy oraz wyjscia na tyzwy. Raz
bylismy tez w kinie. Dniem réznigcym sie od po-
zostatych byfa sroda. Wyjazd na basen oraz kulig i
ognisko, pozwolity nam zregenerowac sity po kilku
dniach intensywnego ruchu. W czasie pobytu,
jedna z uczestniczek - Ewa obchodzita swoje 16
urodziny. Byt oczywiscie tort, prezent i Spiewanie.
W imieniu catej grupy, chciatabym podzie-
kowa¢ naszym wspaniatym opiekunom - Mirce,
Marcie i Wojtkowi, bez ktérych wyjazd nie bytby
w ogdle mozliwy. Dzieki Wam mielismy najlepsze
ferie - moglismy korzysta¢ z wszelkich zimowych
rozrywek, jednoczesnie czujac, ze jestesSmy blizej
naszego zmartego rodzenstwa. Dziekujemy za
rodzinng atmosfere. Byto cudownie! Juz nie moge
doczekac sie nastepnego spotkania i mysle, ze
pozostali réwniez.
Karolina Zdunek
Mtodziezowa Grupa Wsparcia w Zatobie

Zaczeto sie od zaproszenia na wyjazd do Biatki Ta-
trzanskiej. Pomyslatam, ze moze byc¢ fajnie — jade.
Wyjechalismy 5 lutego, tzn. w piatek o godzinie
22:30 spod siedziby Warszawskiego Hospicjum
dla Dzaghcl O godzinie 4:30 byliSmy na miejscu, nie-
stetyemusieliSmy az 2 godziny czekac na pokoje.

Oraco, ale dalismy rade. Zakwaterowalismy

ojach i zeszlismy na $niadanie. Jeszcze

sieyw
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na nartach i snowboardzie. Niestety, tego dnia juz
nie zjezdzalisSmy, bo byto za pézno. Nastepnego
dnia po $niadaniu poszlisSmy na stok, poznalismy
instruktoréw, po obiedzie znowu na stok i tak
mijaty kolejne dni. W wolnym czasie chodzilismy
zatyzwy. Organizowane byly takze spotkania gru-
powe, na ktérych rozmawialismy o sobie, o swoim
rodzenstwie oraz na inne przyjemne tematy.
Podsumowujac, wyjazd mi sie spodobat,
byta bardzo mita i przyjazna atmosfera. To moj
pierwszy wyjazd w gory z Grupg Wsparcia, wiec
na snowboardzie dopiero uczytam sie jezdzic,
ale musze powiedzie¢, ze szto mi catkiem dobrze.
Szkoda tylko, ze tak krotko tam bylismy. Jesli be-
dzie taka mozliwos¢, bede uczestniczyc¢ rowniez
w nastepnych wyjazdach.
Ewa Wilska
Miodziezowa Grupa Wsparcia w Zatobie

Podobaty mi sie spotkania, na ktérych pozna-
walismy sie i opowiadalismy o swoim zmartym
rodzenstwie. Wedtug mnie te spotkania sa po-
trzebne, aby sie zintegrowac oraz lepiej poznac.

Dominik Michalski
Mtodziezowa Grupa Wsparcia w Zatobie

5 lutego 2010 roku wyjechalismy z WHD do Biatki
Tatrzanskiej. Byt to drugi tydzien naszych ferii.
Kiedy autobus ruszyt, zaczeta sie przygoda.
Podréz byta dtuga i meczaca, jednak nie popsuto to
charakteru catego wyjazdu. Gdy dojechalismy, za-
kwaterowalismy sie w pensjonacie,U Bogdana”. Po
kilku godzinach snu poszlismy wypozyczy¢ sprzet.
Nie wiedziatam, na co sie zdecydowa¢ snowboard
czy narty. W koncu wybratam snowboard. Nie
pozatowatam tej decyzji, chociaz musze przyznac,
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ze wymagato to wiele cierpliwoscii poswiecen.
Najgorsze w tym wszystkim byty wieczne upadki.
Dobrze zrobita nam jednodniowa przerwa. Byt to
wyjazd na basen w Bukowinie Tatrzarskiej. Mozna
byto poszale¢! Najwiekszg atrakcjg sa tam baseny

Grupa Wsparcia dla Rodzenstwa
(zas minat bardzo szybko

JestesSmy bardzo wdzieczni WHD za zorganizowa-
nie nam ferii. Pomyst wyjazdu w géry byt bardzo
trafny. Kiedy zebralismy sie w siedzibie Hospicjum
przy ul. Agatowej, okazato sie, ze do naszej grupy
dotaczyty dwie nowe osoby. Wyruszylismy dosy¢
po6zno - po 22. Podréz diuzyta sie niesamowicie,
szczescie mieli ci, ktérym udato sie zasna¢ w auto-
karze. Na miejsce dotarlisSmy nad ranem. | tak oto
zaczeta sie nasza zimowa przygoda. Dni od 5 do
10 lutego spedzilismy w Biatce Tatrzanskiej. Kazdy
dzien zaczynat sie stosunkowo wczesnie, bo okoto
7 rano. Wiekszos$¢ czasu spedzalismy na stoku nar-
ciarskim, gdzie pod czujnym okiem instruktoréw
z zapatem uczyliSmy sie jazdy na nartach. Kazdy
z nas odnioést swoj sukces — mniejszy lub wiekszy.

R

pod gotym niebem. Wieczorem mielismy kulig z
prawdziwymi géralami. Niektdre wieczory spe-
dzalismy na wspolnych spotkaniach grupowych.
Moglismy lepiej sie pozna¢. Czasem gralismy w
karty. To dopiero byta zabawa! Wiekszosci utkwity
w pamieci wyjscia na tyzwy. Wygtupialismy sie
na catego.

Najlepsza jak zawsze byfa ostatnia noc. Kazdy
starat sie nie zmruzyc oka, zeby przypadkiem nie
zosta¢ wymalowanym pasta. Niektérym sie to
udato, a innym nie do konca.

Postaram sie nie przegapi¢ nastepnego wy-
jazdu, bo wiem, ze miatabym czego zatowac.

Matgosia Wotosiewicz
Mtodziezowa Grupa Wsparcia w Zatobie

Nie obyto sie rzecz jasna bez upadkoéw, ale mimo
wszystko jestesmy z siebie dumni.

Czas minat bardzo szybko. Niechetnie rozsta-
walismy sie ze sobg, a najbardziej frustrowata nas
mys|, ze ferie sie korcza i czas wracac do szkoty.

Chcemy goraco podziekowac organizatorom
za wspaniaty wyjazd, a w szczegéInosci tukaszowi
i Magdzie, ktérzy w nattoku obowigzkéw znalezli
czas, by sie nami zajac.

Marzena, Michat i Karolina

z Geupy Wsparcia
£ Tl v

gjentow WHD

f
dla Rodzeristw
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Grupa Wsparcia jest wspaniata

Grupa Wsparcia jest przewspaniata,

do Biatki Tatrzanskiej mnie ostatnio zabrata.
Jezdzi¢ na nartach sie tam uczytam,
mndstwo energii i sity zuzytam.

Lecz moc z radosci, satysfakcji czerpatam,
coraz wiecej i szybciej zjezdzac¢ chciatam.
Nagle choroba mnie nawiedzita,

ale reakcja opiekunéw natychmiast ja
przepedzita.

Za cudowng zabawe, nocne rozmowy, dziekuje
catemu Hospicjum, szczegodlnie tukaszowi.

Marzena Barcinska,

siostra Kasi

Grupa Wsparcia

dla Rodzenstwa Pacjentow WHD

Korzystalisny

z wszelkich zimowych
rozrywek,

jednoczesnie czujqc,

Ze jestesmy blizej naszego

zmartego rodzenistwa
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Akcje charytatywne

W roku szkolnym 2009/2010, uczniowie klasy
Vla ze Szkoty Podstawowej z Oddziatami Integra-
cyjnymi nr 280 w Warszawie wraz z rodzicami i
wychowawca zorganizowali 4 akcje charytatywne
na rzecz Warszawskiego Hospicjum dla Dzieci.
Podczas dwoch akgji sprzedawalismy do-
mowe wypieki, kazdy mégt naby¢ pyszne ciastai
babeczki. Kolejna akcja odbyta sie w Walentynki -
sprzedaz serduszek z wrézbami, a ostania w Dzien
Kobiet. Tego dnia kazdy mogt kupi¢ wykonane
wiasnorecznie przez ucznidw stodkie kwiatuszki.

Cieszy mnie, ze dzieci chcg pomagac innym o )
i potrafia angazowac sie w diugotrwateprzed-  Dzieci chcg pomagac
siewziecia. Mam nadzieje, ze pozostang im w pa- . .
mieci te chwile i bedg kontynuowac idee pomocy Innym ’pOtmﬁq

potrzebujacym. angazowac sie

w dhugotrwate
Alicja Salamoriska

wychowawczyni klasy Vi a pl’Z@de@WZiQCfd

Podczas przeprowadzonych akcji
uczniowei zebrali 860 zt.
Uczniowie odwiedzali klasy i zachecali do
kupowania oraz opowiadali, na jaki cel zbieraja
pieniagdze. Nauczyciele i dzieci przyjeli ich ser-
decznie i z radoscia. Stodkosci rozchodzity sie
w szybkim tempie.
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Nie byto to
Cytowanie

podrecznikow,
ale praktyczna wiedza,
ktdra jest bezcenna

i l

Od 2006 roku w siedzibie Fundacji Warszawskie
Hospicjum dla Dzieci przy Poradni USG Agatowa
organizowane sg specjalistyczne kursy dla leka-
rzy. Od 2010 roku kursy te podzielone sg na dwa
rodzaje: kursy podstawowe pt: Kardiologia pto-
du, badania Dopplerowskie, ciagza mnoga” oraz
kursy dla zaawansowanych ,Kardiologia ptodu,
3-4D, STIC".

Podczas kurséw podstawowych omawiane
sg bardzo dokfadnie zasady badan echo, Doppler,
ze szczegdlnym uwzglednieniem najczestszych
patologii i badan USG w cigzach wieloptodowych.
Wyktadowcy starajg sie przekazac nie tylko wiedze
teoretyczng z zakresu ultrasonografii potozniczej,
badan dopplerowskich, kardiologii prenatalnej,
ale takze praktyczna - prezentujac badania wy-
konywane przez pracownikéw Poradni USG. Or-
ganizatorzy starajg sie réwniez propagowac idee
opieki paliatywnej w aspekcie nieuleczalnych cho-
réb rozpoznawanych u ptodéw. Celem prowadzo-
nych kurséw jest nauczenie, jak przeprowadzac
badania i jak patrze¢ na obraz USG. W obecnych
warunkach nie ma mozliwosci uczenia pracy przy
aparacie USG - organizator zakfada, ze osoby
przyjezdzajace na kursy samodzielnie wykonu-
ja badania - niestety ,klawiszologii” kazdy musi
nauczyc sie sam.

Podczas kurséw dla zaawansowanych
omawiane s3 trudniejsze wady serca, a nacisk

dr hab. n. med. Joanna Szymkiewicz-Dand

Aktualnosci

Kursy USG

ktadziony jest na wykorzystanie w codziennej
pracy technik 3D i 4D (wolumetrycznych). Kazdy
z uczestnikdw ma mozliwos¢ praktycznego wy-
korzystania programu 4DView i samodzielnego
opracowania przygotowanych ,bloczkéw” z ba-
dan, jak réwniez rekonstrukcji obrazu 3D na apa-
racie USG. Program obejmuje takze pokazy badan
pacjentek.

Wszystkie organizowane przez Funda-
cje WHD kursy oceniane sg bardzo wysoko,
0 czym $wiadczg przytaczane ponizej opinie ich
uczestnikow.

Redakcja

Serdecznie dziekuje za umozliwienie uczestnic-
twa w kursie. Ideg HOSPICJUM jestem gteboko
poruszony i z cata pewnoscig bede ja wspierat
w mojej dziatalnosci.

Pozdrawiam caty zespét z ul. Agatowej, zy-
cze wielu sukceséw w roku 2010. Do zobaczenia
w kwietniu.

Pawet Wandelt (Poznan)

Serdecznie dziekuje, ze mogtem uczestniczy¢
w kursie organizowanym przez Panig Docent.
Kurs ten byt zupetnie inny niz wszystkie, w kt6-
rych dotychczas bratem udziat, a byto ich wiele.
Chciatem podziekowa¢ Wszystkim wykftadow-

W otoczeniu uczestnkkéw kursu




com za ich zaangazowanie i che¢ przekazania
praktycznych wskazowek, jak wykonywac po-
prawnie i skutecznie badania prenatalne. Nie
byto to cytowanie podrecznikéw ale praktyczna
wiedza, ktora jest bezcenna. Prezentacja kolegow
z Katedry Anatomii znakomita. Wiedza z echokar-
diologii ptodu, ktéra pogtebilismy na Pani kursie
znacznie poprawi jakos$¢ badan usg ptodu, jaka
my potoznicy codziennie wykonujemy w szpitalu
lub w naszych praktykach. Z niecierpliwoscia
bede oczekiwat kolejnego kursu. Jestem pod
wrazeniem pracy, jaka wykonuje Wasze Hospi-
cjum. Idea opieki paliatywnej nad dzie¢mi cho-
rymi jest dla mnie czyms nowym i niezwyktym i
chetnie sie z nig podziele z kolegami z Oddziatu
w Szpitalu Powiatowym w Pszczynie, w ktérym
pracuje. Problem dzieci chorych i uszkodzonych,
przez rézne czynniki nie jest mi obcy, gdyz sam
posiadam dziecko niepetnosprawne. Wyobrazam
sobie, jakie Parnstwo musieli pokonac problemy,
aby stworzy¢ taka placowke. Sam z moja zong i
kilkoma innymi rodzicami walczymy od kilku lat
o szkote w Czechowicach-Dziedzicach, w ktérej
dzieci niepetnosprawne mogtyby sie w miare
swoich mozliwosci, normalnie uczy¢. Niestety,
dla lokalnej wtadzy jest to problem niepopularny
i zbyt trudny do pokonania, ale my nie odpusz-
czamy i dzieki Panstwa Placowce, wiemy ze jest
to mozliwe.
Do zobaczenia na kolejnym kursie.
Z wyrazami gtebokiego szacunku.

Stanistaw Majka (Czechowice)

Bardzo dziekuje za wspaniaty kurs!

Wiedza trudna dla nas ginekologéw zostata nam
podana w bardzo zrozumiaty sposéb, wyczerpu-
jaco. Mam nadzieje na nastepne szkolenia. Zycze
pomysinosci w Nowym Roku.

Anna Firek- Gwizdak (Zamos¢)

Serdecznie dziekuje za przekazang w trakcie kursu
wiedze. Ogromny tadunek teorii okraszony cie-
ptem i empatia sprawit duza rados¢ w odbiorze.
Brakowato mi jednak pracy przy aparacie usg (tak
naprawde tylko praca z aparatem daje mozliwos¢
nauczenia sie prawidtowego protokotu badania).

Pomyst opieki hospicyjnej, to duze wyzwanie.
Gratuluje odwagi i sity. Mysle, ze zapotrzebowanie
na pomoc jest ogromne, pozdrawiam serdecznie

Krzysztof Polak (Pszczyna)

Bardzo serdecznie dziekuje za umozliwienie mi
wziecia udziatu w kursie zorganizowanym przez
Panstwa Fundacje w grudniu. Musze przyzna¢, ze
bardzo dtugo poszukiwatam kurséw prowadzo-
nych przez Panig Docent Joanne Dangel. Kilka
lat temu bratam udziat w kursie usg, zorgani-
zowanym pod kierownictwem Pana Profesora
Romualda Debskiego, podczas ktérego jednym
zwykfadowcéw byta Pani Docent Joanna Dangel.
Jej wyktady byty fantastyczne. Prébowatam do-
stac sie na Jej wyktady, ale nigdzie nie mogtam
znalez¢ kurséw z Jej udziatem, lub nie byto juz
miejsc. Jakze ogromne byto moje zdziwienie,
gdy dotartam do kurséw organizowanych przez
Panstwa Fundacje. Bez namystu zapisatam sie na
najblizszy z nich. | BYtO WARTO!

Kurs jest zorganizowany perfekcyjnie, pro-
wadzony w bardzo ciekawy sposéb, wykfadowcy
sg fantastyczni - stucha sie ich zzapartym tchem.
Byt to moj pierwszy kurs w ktérym nie bytam
tylko stuchaczem, poniewaz ja sama mogtam
zostac wystuchana. Za wszystko goraco dziekuje
tej cudownej RODZINIE z AGATOWEJ, podkreslam
stowo rodzinie - bo wiasnie taka atmosfera tam
panuje. Dziekuje.

Goraco pozdrawiam,

Katarzyna Podlewska-Rok (Radziejow)
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Towarzyszenie

choremu dziecku
uczy zyCtu i teraz

i l

Aktualnosci

Spotkanie wolontariuszy

W styczniu odbyto sie pierwsze w tym roku spo-
tkanie wolontariuszy WHD. Zebralismy sie w sali
kominkowej w siedzibie Fundacji, by rozmawiac
o naszych podopiecznych, ale przede wszystkim
o zatobie. Byly wérod nas osoby zwigzane z Hospi-
cjum od kilku lat, ale takze nowi wolontariusze.
Agnieszka, psycholog Hospicjum, przyblizyta nam
proces przezywania zatoby. Dzieki niej moglismy
lepiej zrozumie¢ swoje reakcje i uczucia towa-
rzyszace cztowiekowi w tym trudnym okresie.
Wiem, ze odejscie podopiecznego jest niefatwym
doswiadczeniem. Potem pojawia sie szok i pust-
ka, brak akceptacji i zZtos¢, bunt, rozpacz, nawet
poczucie winy. Nagle mamy za duzo wolnego
czasu, tworzy sie przestrzen, ktdrej nic nie moze
wypetnic. Jednak nie mozna sie wczesniej przygo-
towac do tego momentu, bo zawsze jest duzym
zaskoczeniem. Towarzyszenie choremu dziecku

uczy zyc¢ tu i teraz. Zamiast zaprzata¢ gtowe mysle-
niem o $mierci, lepiej jest czerpac radosc z kazdej
wspolnej chwili doceniajac jej piekno. Tak tworza
sie wspomnienia, ktére zostaja z nami. Sa najcen-
niejszym prezentem, jaki mozna dostac.

Matgorzata Klimkiewicz
Wolontariuszka WHD

Uczestnicy spotkania, trzecia od lewej - psycholog WHD Agnieszka Chmiel-Baranowska,

na dole - koordynator wolontariatu - £ukasz Strojnowski



Aktualnosci

Rozbudowa przy Agatowej

W styczniu 2010 roku zakonczyt sie pierwszy etap
rozbudowy siedziby Fundacji WHD, ktéry objat
budowe nowoczesnej sali wybudzen dla pacjen-
tow Poradni Stomatologicznej oraz przestronnej
poczekalni dla oséb korzystajacych z ustug Po-
radni USG. Do sali wybudzen zostat zakupiony
nowoczesny sprzet do monitorowania funkgji
zyciowych u pacjentéw po przeprowadzonym
w narkozie zabiegu. Natomiast poczekalnia

Poradni USG zostata wyposazona w telewizor i wy-
godne meble, pozwalajace ciezarnym pacjentkom
w komfortowych warunkach oczekiwa¢ na bada-
nie. Powstat takze kacik zabaw dla najmtodszych
pacjentéw Poradni. Przy okazji prowadzonych
prac powiekszone zostato pomieszczenie socjalne,
w ktérym pracownicy Fundacji przygotowuja
i spozywaja positki.

Kolejny etap prac obejmuje wybudowanie
sali wyktadowej na potrzeby prowadzonych przez
Fundacje WHD szkolen oraz powiekszenie szatni

Nowe pomieszczenie socjalne

dla pielegniarek i zwiekszenie powierzchni ma-
gazynowych. Zakonczenie prowadzonych prac
planowane jest na koniec kwietnia 2010 r.

Wojciech Marciniak
Fundacja WHD
fot. Rajmund Nafalski
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W styczniu br.
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Wypozyczalnia sprzetu
Fundacja Warszawskie Hospicjum dla Dzieci prowadzi na
terenie catego kraju bezptatng wypozyczalnie sprzetu
medycznego niezbednego do sprawowania domowej
opieki nad nieuleczalnie chorymi dzie¢- g
mi. Wypozyczamy miedzy innymi ssaki, wh—
koncentratory tlenu, materace przeciwodlezyno-
we. W razie potrzeby prosimy o kontakt z biurem
Fundacji - tel. (022) 678 16 11, fax (022) 678 99 32.

USMIECH MALUCHA

Klinika stomatologiczna dla dzieci

Dlaczego dziecko nie boi sie dentysty?

Bezpiecznie. Klinika wyposazona
jest w nowoczesny sprzet stomatolo-
giczny i anestezjologiczny. Najwyzsza
jakos¢ lekéw zapobiega dolegliwo-
sciom po zabiegu i umozliwia szybki
powrét do domu.

Nie boli. Zabiegi przeprowadzane
sg w znieczuleniu ogdlnym. Podczas
jednej wizyty leczymy kompleksowo
wszystkie chore zeby, a zabieg pozo-
staje w pamieci dziecka jedynie jako
krétki epizod.

Pod okiem mamy. Przed i po zabiegu rodzice towarzysza dziecku.
Podczas jego trwania w specjalnym pokoju moga obserwowac leczenie.
W klinice panuje domowa atmosfera.

W klinice ,Usmiech Malucha” leczymy takze dzieci
niepetnosprawne i uposledzone.

Klinika stomatologiczna ,Usmiech Malucha” ul. Agatowa 10, 03-680 Warszawa.
Strona internetowa: www.stomatologiadzieci.pl, email: poczta@hospicjum.waw.pl
Nasz telefon: (022) 679 87 14 w godzinach 8: 00 - 16: 00.

Poradnia

~AGATOWA"”

Potoznictwo i ginekologia
-USG 2D, 3D, 4D

Kardiologia prenatalna -
ECHO ptodu

Kardiologia dziecieca

USG - peten zakres badan
dzieci i dorostych

Poradnia USG Agatowa,
ul. Agatowa 10, 03-680 Warszawa
tel. 022 679-32-00, 0504-144-140
www.usgecho4d.pl, e-mail: poradniaUSG@usgecho4d.pl




