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A aniofki
maj3 ztote
wtosy...

Nigdy nie zapomne tamtego popotudnia.
Bylo piekne slofice. Swiecito tak mocno,
jakby je rozpalala moja radosé. Bo wiasnie
wtedy tak sie czulam, jak pierwszoklasista w
dniu rozpoczecia roku. To byla moja pierwsza
wyprawa do chorego dziecka. Jechaly$my tam
z Marta — pracownikiem socjalnym Hos-
picjum. Droga diuzyla sie niesamowicie, a ja
nie moglam odpedzi¢ mysli, ktére przychodzity
mi do glowy. “Iwonka — to bedzie Twoja pier-
wsza podopieczna, na pewno sie polubicie”.
Te sfowa, wypowiedziane przez pielegniarke
Mirke, tkwity mi tak mocno w myslach. Duzo
cieplych slow styszalam na temat tego dziecka,
zadawalam sobie mndstwo pytan, prébowalam
wyobrazi¢ sobie nasze pierwsze spotkanie.
Jak sie zachowam, co mam jej powiedziec...
Witedy przypuszczal, ze ta dziewczynka zajmie na
zawsze tyle miejsca w moim sercu...

DojechatySmy na miejsce. Szlam po-
woli, nogi mialam raz z waty, raz twarde jak
skafa, stres zzeral mnie okropnie. Dosztam do
drzwi i nagle staneta w nich wysoka, szczuplutka
dziewczynka. Diugie, lekko falowane wiosy
mienity sie w sloficu jak zloto. “Sliczne dziecko,
taki maty aniolek” — pomyslatam! Spojrzatam
na nig niesmialo. Myélatam, ze to ona bedzie
bardziej onieémielona niz ja, ale ku mojemu
zdziwieniu usmiechala sie cieplo, zapraszajac do
domu. Nie potrafie opisa¢, co wtedy poczutam,
ale takiej radosci dawno nie zaznatam. Godziny



mijaly a my rozmawiatySmy dostownie o wszystkim,
o szkole, pogodzie, ciuchach, a nawet o chtopakach.
Iwonka wyciagnela z szafki album ze zdjeciami. Jej pier-
wsze kroczki, komunia, szkofa, wycieczki, wszystko na
fotografii. Pomyslatam wtedy, ze moze lek-
arze si¢ pomylili, moze to nieprawda, ze
jest chora, to jakis sen, z ktérego zaraz sie
obudzimy. lwonka ani razu nie wspomniafa
O swoim cierpieniu, a przeciez wiem od
pielegniarki, ze kazdy oddech sprawiat
jej bdl, kazdy krok meczyt j3 tak bardzo,
a mimo to caly czas sie usmiechafa, nie
ukrywata radosci z naszego spotkania, w
jej oczach widzialam nieustajgce ciepfo.
Wymienitysmy sie telefonami i choc
szkoda mi byto odjezdzad, musiatySmy sie
pozegnac. W drodze powrotnej w samo-
chodzie panowala przejmujaca cisza. Nie
moglam wydusi¢ z siebie stfowa. Caly czas
myslalam o niej, jaka jest wspaniata, kocha-
na, wesofa, wrazliwa. Mialam wrazenie,
Jjakbysmy sie znaly od lat, jakbySmy byly
pokrewnymi duszami. Nie wiedzialam,
jak to bedzie, nie wiedzialam, o czym
bedziemy rozmawiac, jak bedg wygladac
nasze spotkania. Jedno byto pewne — nie
moglam sie doczekad, kiedy zndow sie
zobaczymy.

Kolejne wizyty zblizaly nas coraz
bardzie] do siebie. PotrafitySmy spedzac
godziny na nieustannych rozmowach. Tylko czas byt
naszym wrogiem, bo za kazdym razem nasze spot-
kania mijaly za szybko. A jakby tego bylo malo, jeszcze
wieczorami dzwonitysmy do siebie, by moc dokonezyc¢
rozpoczete podczas spotkania rozmowy.

Pewnego razu |wonka zapragnela pojechac
gdzie$ dalej niz tylko na spacer po 3 $ciezkach wokot
rodzinnego domu, ktére pokonywalysmy podczas
naszych spotkar. Na poczatku nie bylam zachwycona
tym pomystem, balam sie, ze taka wycieczka moze
oslabi¢ dziewczynke, moze jej zaszkodzi¢. Czesto czuta
sie stabo | coraz czgécie] meczyly ja nawet pojedyncze
kroki. Ale gdy proszac mnie o te wycieczke, spojrzala
takim petnym nadziei wzrokiem, nie moglam je
odmowic. Ustalitysmy wszystko wspdlinie z pielegniarka,
Mireczka poinstruowala mnie dokladnie, co robic,
ustalitysmy date, wystarczylo tylko miec nadzieje, ze
pogoda bedzie nam sprzyjac. | tak faktycznie sie stato.
Piekny poranek, cudowne storice. Przyjechalam na
umoéwiong godzine. Iwonka nie mogla sie juz doczekac.
Stala w progu, czekajgc na mnie. Byfa taka szczesliwa, a
ja tez tryskafam radoécig, ze moge spetnic¢ choc¢ odrobine

jej skrytych zyczen. Spedzilydmy ze soba wspanialy
dzieh, spacerujac, Smiejac sie z kawaldw, plotkujac
o chiopakach i cieszac sie ze wspdinej wycieczki., Po
poludniu wrocityémy do domu. Iwonka nie czuta sie

To byt ostatni dzien, jaki
spedzitySmy razem. Naza-
jutrz wieczorem Iwonka
odeszla. Kiedy zadzwonita do
mnie pielegniarka, bylo tak,
jakby ktos przestrzelit mi
serce... Nie mogtam uwierzyc.
Miatam nadzieje, ze to tylko
sen, ze jutro znow sie spot-
kamy, przeciez miatysmy

w planie kolejng wycieczke...

najlepiej, ale na jej Sliczne] twarzyczce przez caly czas
rysowal sie piekny usmiech, ktory, komponujac sig ze
zlocistymi wioskami, tworzyt obraz slicznego aniofka.

To byl ostatni dzien, jaki spedzitySmy razem.
Nazajutrz wieczorem lwonka odeszla. Kiedy zadzwonita
do mnie pielegniarka, bylo tak, jakby kto$ przestrzelif mi
serce... Nie moglam uwierzy<. Miatam nadzieje, ze to
tylko sen, ze jutro znéw sie spotkamy, przeciez miatySmy
w planie kolejng wycieczke... Nie moglam sie z tym
pogodzi¢. Bog jednak chciat inaczej, wida¢ potrzebowal
jej bardziej niz my... Potrzebowat matego aniotka, a prze-
ciez aniotki majg zlote wiosy, tak jak Ty, IWONKO... To byt
najwspanialszy zas w moim zydu. la dziewzynka nauczyta
mnie, jak cieszy¢ sie z matych rzeczy, jak dostrzegac
nawet najmniejszy szczegdl, jak doceniac kazdy dzien...
Taka mala istota, a wniosla w moje zycie tak wiele.

Dziekuje Ci za wszystko, lwonko. Zawsze
bedziesz w moim sercu, moja mala, Ziotowlosa dziewazynko.

Marta Szczerek
wolontariuszka WHD
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Dnia 23 stycznia 2005 roku odszedt od nas nasz
kochany synek i brat. Miat 8 lat. Bardzo tesknimy za nim i
czekamy na radosne spotkanie z nim w wiecznosci.

Wszystko zaczelo sie tak nagle. Daniel
zachorowal, padia diagnoza i w nas zapadio uczucie
wewnetrznego ucisku. Dziecko ma nowotwor i to bardzo
zodliwy. Rozpoczyna sie proces diugotrwalego leczenia.
Szanse wyjscia z te] choroby szacuje sie na ok. 40%, co
oznacza niewielkie szanse na uzdrowienie.

Przyjmujemy te informacje tak, jakby zaczela sie,
urzeczywistnia¢ nasza droga krzyzowa. Leczenie przebiega
w sposob agresywny i burzliwy. Lekarze tlumaczg nam,
ze jest to jedyny znany im sposéb, ale oddziatywujac
poprzez chemie, niszczag w organizmie Danielka wraz
z nowotworem réwniez i inne, zdrowe organy. Sytu-
acja jest bardzo trudna, dziecko jest caly czas zagrozone
smiercig. Brak stéw, by opisac caly bdl i strach, jaki w tym
czasie przezywamy. Po kilku miesigcach szpitalnego lecze-
nia jak zorza poranna budzi sie nadzieja, ze jednak bedzie
dobrze. Doczekalismy sie chwili powrotu ze szpitala.
Jakze inaczej wyglada zycie we wiasnym domu. Danielek
jest slaby i zmeczony, jednak jest w nim rado$¢ i chec
zydia. Zaczyna sie nowy etap. Radoé¢ z cudownego uleczenia
na przekor wszelkim diagnozom. Danielek moze wrécic
do szkoly, by zdobywac wiedze i rozwija¢ wiasng osobo-
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wosc. Uczy sie bardzo dobrze, ponad przecietny poziom.
W tym okresie przygotowuje sie réwniez do Pierwszej
Komunii $w. Zdaje egzaminy z katechizmu i wiedzy o
Bogu. Nadchodza wakacje. Wyjezdzamy na Pojezierze
Chefmiriskie. Zaczyna sie letnia przygoda. Wedrujemy
lesnymi Sciezkami, podziwiamy piekno otaczajgcego nas
$wiata.

Zwiedzamy okolice. Przebywamy w Malborku i
Gniewie, zwiedzajac oraz poznajgc historie warownych
zamkow | dawnych obyczajéw. Ponosi nas fantazja, a
dzieci przebierajq sie w stroje Krzyzakdw z autentycznymi
mieczami w dioniach.

Od warownych zamkéw do morza juz nie-
daleko, zatem kierujemy sie nad nasze polskie morze.
Ciepla, wspaniala kapiel w burzliwych falach sfonej wody
to wyjatkowa atrakcja dla naszych dzieci. Na zakonczenie
pobytu ognisko, wymiana przezy¢, doswiadczen i wiele
radosci.

W tak wspanialej atmosferze, pefni sit witalnych
wracamy do codziennych obowigzkéw. Zaczyna sie
nowy rok szkolny, a w nas utwierdza sie nadzieja powrotu
do normalnodci, Juz wszystko bedzie dobrze. Danielek
jest zdrowy, radosny i szczedliwy. Okres jego choroby
juz minat, przeciez uplynal juz caly rok i wszystko jest
w normie. Zadnych zakiéceh, zadnych problemdw



zdrowotnych. Zaczynamy snu¢ plany na przysziosc.
Uczestniczymy w codziennych zajeciach. Jezdzimy takze
na dodatkowe zajecia z Danielkiem, by rozwija¢ w nim
zdolnosci tworcze. Sa to zajecia z plastyki. Bierzemy ud-
ziat w réznych konkursach. Daniel radzi sobie w szkole
bez problemu. Przychodzi piekna zlota jesien, mamy czas
na spacery. Na zbieranie kasztanow, jazde rowerem.
Nadchodza $wieta Bozego Narodzenia. Oczy-
wiscie przygotowania, rozmowy o $w. Mikolaju, co w
tym roku przyniesie. Czy prezenty beda wspaniale i jakie
w te] kwestii s3 marzenia dzieci. Korczy sie rok 2004,
a my juz pewni cudownego ozdrowienia z choroby,
niejako automatycznie przechodzimy do zwyklej szarej
codziennosci. Ruszamy w nowy 2005 rok, jeszcze tylko
kontrolne badania. Po otrzymaniu wynikéw zaczyna si¢
koszmar. Nastapit nawrdét choroby. To niemozliwe, a jed-
nak stafo sie. Wracamy do Centrum Zdrowia Dziecka.
Stan zdrowia Danielka pogarsza si¢ z dnia na dzien. Pro-
ces przebiega nieublaganie szybko, Nie rozumiemy, co
sie dzieje. Stajemy na granicy buntu i rozpaczy. Ciagle py-
tanie: dlaczego??? Mamy $wiadomos¢, ze nasze dziecko
umiera, jest to juz tylko kwestia czasu. Rozumiemy, ze
lekarze robig wszystko, co mozliwe, czego ich nauczono,
by ratowaé zycie. Ze tzami w oczach modlimy sie, pro-
szac o ratunek dla naszego ukochanego dziecka. To nasz
skarb i nasza mitoé¢. Nie wyobrazamy sobie zycia bez
niego. Modlitwa to sifa ducha, z ktérej czerpiemy energie
i umocnienie w tak bolesnej chwili. Na my$l przychodzg
stowa psalmu: ,Tobie, Panie, zaufatem, nie zawstydze sie
na wieki®. Zaczynamy rozmawia¢ miedzy soba o tym, co
nas czeka. Rodzi sie pytanie: co dalej, gdy Danielek umrze?
Maz stwierdza jako$ tak catkiem prosto, wrecz banalnie:
,Bedziemy zy¢ dalej i juz”. Dalsza sytuacja rozwija sie
bardzo szybko. Podejmujemy decyzje o skierowaniu
prosby do kapelana szpitalnego o udzielenie Danielkowi
sakramentu namaszczenia chorych oraz réwnoczesnie
sakramentu Eucharystii. Dla Danielka oznacza to pier-
wsza Komunie Swiety w jego zyciu. Ksiadz wyraza
zgode, tym bardziej ze na decyzje te wplynela siostra
katechetka przygotowujgca Danielka wraz z calg klasg do
tej wyjatkowej chwili. Tu i teraz, 14 stycznia 2005 roku,
Danielek przystepuje w szpitalu do Pierwszej Komunii
Swietej, przyjmujac Pana Jezusa na tézku szpitalnym.
Trwamy w dziekczynieniu i uwielbieniu. Czas jakby sie
zatrzymal. Maz pyta Danielka o jego odczucia. Styszymy
zdecydowane stwierdzenie wyrazajace szczescie i blogg
rado$¢. Jakby malo tego bylo, teraz sam Daniel pyta meza
,a Ty, tato, czy jestes szczesliwy?". Tak synku — odpowiada
maz. Ostatnie szpitalne badania wykazujg bezradnosc
dalszego leczenia. Pada propozycja przekazania dziecka
pod opieke Hospicum. Oznacza to réwnoczesnie powrdt
do domu i dalsze leczenie w warunkach domowych.

Nawiazujemy pierwszy kontakt z lekarzem w zakresie
domowej opieki paliatywnej — dr. Tomaszem Dangelem
z Warszawskiego Hospicjum dla Dzieci. Spotyka nas duzo
ciepla i serdecznej troski o to, by Danielkowi niczego nie
brakowato. To dla nas wyjatkowe szczescie doswiadczac
tyle dobra ze strony wszystkich ludzi, zaangazowanych
w Hospicjum w niesienie pomocy dla naszego dziecka.
To tak, jakby rodzina sie powiekszyta, bo Hospicjum
to przede wszystkim wspaniali ludzie, kiorzy potrafia
postugiwa¢ w duchu mitoéci. Tak nadchodzi dzien 23
stycznia 2005 roku. Rano tego dnia — niedziela — byla
odprawiana msza $w. w intencji Danielka, po czym maz
spefnia ostatnig prosbe syna wyrazong minionej nocy:
,1ato, zréb mi zdjecie®.

Przy 16zku Danielka pochylamy sie, by delikatnie
zbudzi¢ go ze snu. Méwimy do niego, lecz pozwalamy,
by nadal tak spokojnie sobie spal. W pewnym momen-
cie Daniel przestaje oddycha¢. To niemozliwe, chyba
nam sie wydaje, co to znaczy! A jednak to prawda. Po-
jawia sie dziwna pustka. Jaki§ nowy rozdzial naszego
zycia. Wedrujemy w myslach po wszystkich wspolnych
przezyciach: od spaceru po parku, gdzie tak czgsto
chodzilismy, po wakacyjne przygody.

Obecnie, kiedy to pisze, Danielek nie zyje od
dwaoch miesiecy. Przez ten czas wracalo do mnie wiele
wspomnien | préb wyjasniania tego, co sie stafo. Teraz
wiem, ze tak mialo by¢. Miatam podarowany czas, aby
go zapamietac jak najlepiej. Widze oczami duszy ze moje
dziecko jest szczedliwe. Dziekuje Bogu za dar cudow-
nego dziecka. W uszach ciggle brzmig mi stowa Danielka:
,Mamus, kocham cie".

Uczestnicze w grupie wsparcia przy Hospicjum.
Tam stuchatam wypowiedzi innych rodzicéw, ktorzy nie
moga sie pogodzi¢ ze $miercig swoich dzieci. Staram sig
ich zrozumie¢, chod nie bardzo moge: przeciez kazde z
nich miato wspaniate dziecko, i tak wyjatkowe.

Dzieci nasze zyjg w nas. One nas uczyly poprzez
swoje cierpienie, jak zy¢. Site do przetrwania catego bdlu
i tesknoty za Danielkiem daje mi s$wiadomosc, ze on nie
cierpi, nie boli go juz absolutnie nic i ze jest szczesliwy.

A nagrodga za ten trudny czas bedzie nasze spot-
kanie w wiecznosci. Kiedy bede mu opowiadata o tym,
co bylo, kiedy go przytule i ucaluje. Nasza radosc bedzie
bogatsza, poniewaz tak bardzo czekam na te chwile.
Chce t3 swojg wypowiedz zakonczy< stowami:

418¢, ciagle iS¢ w strone stonca”... ,Tam w niebie ojczyzna
jest ma"

Mama $p. Danielka
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Mysl niesienia pomocy i radosci nie odstepuje
mnie od dawna. Do wolontariatu w Hospicjum dla
Dzieci przygotowywatem sie od kilku lat, bardzo
porusza mnie los nieuleczalnie chorych, a szczegdlnie
dzieci. Dlaczego akurat Hospicjum dla Dzieci? Czemu
dokonatem takiego wyboru? Mysle, ze wiele czynnikéw
przyczynito sie do takiej decyzji — na pewno to, ze kocham
bardzo wiasne dziedi, potrafie nawigza¢ kontakt z dzie¢mi
| szybko staje sie ich kolega, wujkiem do zabawy, po
prostu szybko obdarzaja mnie sympatia. A wydaje mi sie,
ze kazdy, kto chce nies¢ pomoc, moze znalez¢ swoje
miejsce, swoja nisze tam, gdzie bedzie robif to dobrze |
zechce to robi¢. Wyobrazam sobie opieke nad starszymi
ludzmi, nie wykluczam tego, nie mam jednak przeko-
nania co do wiasnej cierpliwosci w stosunku do starszych
0séb. A przy tym porusza mnie $miertelna choroba dziec-
ka, chcialbym, aby ten czas, ktéry pozostal, spedzali w
radosci, cieszac si¢ z kazdego dnia, z kazdej chwili.
Dla mnie kazdy dzien jest wyjatkowy, kazdy chciatbym
przezywac tak, jakby byt to ostatni dzierh mojego zycia,
a nie wiemy przeciez, czy tak nie jest, dzi§ pisze ten
artykut, ale czy moge by¢ pewny jutra?

Kazdy dzien jest wyjatkowy, bierz wiec z niego
to, co najlepsze, bo zycie sklada sie z szarych wyjat-
kowch dni, a naprawde wyjatkowe zdarzajg sie niezwykle
rzadko" — mam nadzieje, ze to moja wiasna mysl, a nie
zaslyszana, przeciez oddaje cze$¢ mnie samego.

Oczywiscie — mdj apetyt na zycie jest ogromny,
mam tyle do zrobienia i staram si¢ swoje pragnienia
realizowac. Jednakze nie mozemy zapominac o tych,
ktérzy potrzebuja naszej pomocy. Mysle, ze wiasnie o
tym mowit Pan Jezus: aby dzieli¢ sie z innymi nie tylko
dobrami materialnymi, ale i swym czasem, poniewaz jest on
znacznie cenniejszy od wartosci materialnych. Bogactwa,
ktére mozemy oddac, nie postrzegam jako oddawanie
wszystkiego, ale wierzcie mi — mozna odda¢ wiele i
by¢ jeszcze szczedliwszym, poznad inny wymiar rzeczy-
wistoéci. Niejednokrotnie bywa i tak, ze nasza dobroc
zwraca sie po dwakro¢, czego Bég pozwolit mi dodwia-
dezyd, ale co nie znaczy, ze mamy si¢ tego spodziewac.
Wielokrotnie to, co dzié nie wydaje sie szczesciem, po
pewnym czasie okazuje sie nim by¢.

Ta rado$¢ zycia i cieszenia sie z matych codzien-
nych rzeczy jest tym, co chcg przynosi¢ innym, zarazac
optymizmem, radoscig — pomimo wiasnych probleméw,
trudnosd to uczude mnie nie opuszcza. Nies¢ zapomnienie
o chorobie, sprawia¢, by usmiech zagoscit w codziennym
zyciu nie tylko naszych malych pacjentdw, ale i ich rodzin —
oto co daje mi ogromng satysfakcje i poczucie spetnienia.

Poczatek

Zdecydowalem sie zacza¢ dziatanie w Hospicjum,
sprawdzitem kontakt na stronie www.hospicjum.waw.pl.

Zadzwonitem do Wojtka Marciniaka, koordy-
natora wolontariuszy, i jeszcze tego samego dnia,
po godzinie, rozmawialismy w WHD przy Aga-
towe] 10. Wojtek od razu zdecydowanie zarzadzit,
ze bede jezdzit do Piotra i spadam jak z nieba bo i
z prawem jazdy, i z samochodem. Czekata mnie
jeszcze rozmowa z panig psycholog Agnieszka
Baranowska, na szcze$cie Agnieszka to mifa osoba,
wyjasnita mi, po co tyle zamieszania, i po rozmowie byfo
wszystko w porzadku. Na podjecie pierwszego zadania
czekalem jednak okofo dwaéch tygodni.

Piotr
ssHaker*
Gasiorowski

Piotra poznatem |5 lutego 2005 r. Na pier-
wsze spotkanie pojechalem z Malgosia Morawska,
pielegniarkag WHD. Mieszka on 50 km od Hospicjum,
byt wiec czas na rozmowe.

Pierwsze spojrzenia... Czulem na sobie wzrok
Piotra, mierzyt mnie. Na poczatek zainteresowatem go
skokami spadochronowymi i powiedzialem, ze mam
nagranie, jak skacze ze spadochronem w tandemie,
moéwitemn takze o motocyklach, co tez jest moim hobby.
Powiedzialem, ze moge przywiez¢laptopa | pokazac swoj
skok, co zainteresowafo Piotra. Jak sie potem okazato,
najwieksze zainteresowanie wzbudzit komputer, ktory
przywoze regularnie.

Na drugie spotkanie wybralem sie po tygodniu,
niestety nie miat kto ze mng pojechac (powinienem odbyc
3 spotkania w towarzystwie pracownika Hospicjum, jak
kazdy z wolontariuszy). Obiecalem Piotrowi, ze przy-
jade z komputerem, On czeka, sytuacja niezbyt zrgczna,
zapada decyzja: jedZ do Piotra sam — mowi Artur, lekarz
Hospicjum. Jestem szczesliwy, a juz si¢ niepokoitem.
Wyjezdzam swoim autem, udaje sie do apteki po farma-
ceutyki dla Piotra i dalej w droge. Jednak zabladzitem,
na szczesdcie to tylko kilometr, dwa, pytam o droge na
Domostaw i okazuje sie, ze zbyt wczesnie skrecitem,
dalej bez problemu dojezdzam po kilku minutach. Pi-
otr konczy mycie zebdw, pospiesza Mame, bo komputer
czeka.

Ogladamy skok, potem Piotr usiluje wyszperac




wszystko na dysku twardym, jest jednak za wiele tego
na raz. Musze wczednie wyjs¢, aby zdgzy¢ na odprawe w
siedzibie WHD.

Umawiam si¢ na nastepne
spotkanie

Piotr jest maloméwny, nie rozmawiamy za wiele.
Wiecej rozmawiam z Panig Hanig, Mamg Piotra, na kole-
jnych spotkaniach we wtorki i raz dodatkowo w pigtek za-
jmujemy sie giéwnie obstugg komputera. Piotr stwierdza,
ze dwie godzinki to za krétko, wiec przyjezdzam na kilka
godzin, przewaznie 4 - 6 godz. Tak zasadniczo wyglada
juz kazda wizyta. Mama opowiada, jak to Piotr martwit sie,
ze nie dojade z powodu opadéw $niegu (miat sie czym
martwic, bo droga nie byla fatwa, jednak nie mialem prob-
lemdw z dojazdem). Pewnego razu wpadfem na pomyst ro-
bienia zdje¢ aparatem cyfrowym, aby potem przenie$c je na
plyte, i tak Piotr moze je oglada¢ na DVD, kiedy zechce.
Zdjecia po kolei opowiadaly o tym, jak wyjechalem z
domu, potem droga do Hospicjum, w budynku takze
kilka zdje¢, no i oczywiscie zdjecia Kasi — byle] reha-
bilitantki, sympatii Piotra! Nastepnie droga z Hospicjum.
Pomyst ze zdjeciami Piotr ocenit jako ,moze byc" i tak po
jednej sesji ten temat zostat zawieszony. Musze jeszcze
doda¢ jedna przygode: podczas jazdy | robienia zdjgc
wpadfem w poélizg i omal nie wpadiem na drzewo. Na
szczescie jechatem wolno i nic sie nie stalo, a byto to
opodal domu Piotra.

Pani Hania méwi, ze Piotr zaczal wczesniej
wstawad, nie $pi do potudnia. Przewaznie okoto godziny
I'l juz wszystko byto zatatwione, tj. $niadanko, lek-
arstwa, kaszlator, mycie zebdéw — tak aby$my mogli
spokojnie przystapi¢ do zaje¢ przy komputerze.

o Haker*

Jak nietrudno sig domysli¢, pseudonim ten
nadatem Piotrowi za niezwykla determinacje w
katowaniu komputera i siebie. Kilka godzin bez zmiany
pozydji, wytrwale. Musialem zakupi¢ nowy zasilacz,
bo stary grzaf sie za bardzo, stad przyszto mi na mysl
okreslenie ,Haker". Ponadto Piotr sam chce wszystko
robi¢. Ja stuze radg, a on wszystko sam. Poprositem,
Pawta, informatyka Hospicjum, o znalezienie klawiatury
ekranowej. Okazalo sie to proste i ufatwia Piotrowi
pisanie. W przeciwnym razie jest to dla niego niezwykle
trudne zajecie, poniewaz nie moze przesunac reki,
a tak pisze sobie bez problemu.

Urodziny

22 marca Piotr ukonczyt |5 lat, byly dwa torty
i goscie Kasia, Marta, Wojtek, ja i rodzice oraz brat.
Przygotowatem dla Piotra dwie niespodzianki: pierwsza
to gra strategiczna, a druga to zostawienie laptopa
na najblizszy tydzien, co Piotr okredlit trafnie jednym
stowem ,zajebiscie”. Oczywiscie zaraz zostal upomniany
przez mame, ale stwierdzil, ze to nic takiego.

Byly oczywiscie zdjecia, rozmowy, zgietk ucicht
po 14 kiedy to Kasia, Marta | Wojtek wyjechali do Hos-
picjum na odprawe. Ja zostalem jeszcze 2 godzinki |
zajelismy sie kopiowaniem plikéw z zewnetrznego dysku
na laptopa, tak aby Piotr miat co przegladac.

Mamy jeszcze sporo planéw co do dalszych

spotkan, mam tez jeszcze kilka aséw w rekawie. S to
niespodzianki, mniejsze i wieksze, ale nie zdradze na ra-
zie szczegotdw, poniewaz popsufoby to calg zabawe, no
i bedzie o czym napisac.
Dodatkowo speinifo sie marzenie Piotra o posiadaniu
komputera: zostat mu Wypozyczony z
Hospigum, no i Intemet, kidry postanowilem sfinansowac
osobiécie, na razie w wymiarze |00 godzin miesiecznie,
poniewaz podigczenie neostrady jest ze wzgleddw tech-
nicznych niemozliwe. Co do Internetu, to moze znajdzie
si¢ jeszcze inne rozwiagzanie.
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Jestem niezwykle zadowolony z tego, ze

zainteresowalem  Piotra  komputerem, poniewaz
brakowato mu wiadomosci z tej dziedziny, o czym
powiedziat mi w rozmowie.

Piotr zmart. Postanowitem jednak nie zmieniaé
tresci tej relaji, jedynie dopisa¢ to, co datlo nam zycie.
Bytem w trakcie organizowania Piotrowi spotkania z
zespotem hip hop ,52 Debiec”, jednakze nie udalo sie
(to byt ulubiony zespét Piotra). Co do Internetu, to udato
sie zalozy¢ state facze radiowe, Piotr cieszyt si¢ nim
jednakze okoto godziny: facze zostalo zalozone w érode
a Piotr zmart w pigtek, udato sie jednak podarowa¢ Mu
te chwile radodci przed odejéciem. Mogt mysle¢ o tym,
kiedy bedzie zalozony Internet, a nie o chorobie i cierpi-
eniu, jakie go spotkato. Pragne podziekowac firmie YOY.
PL Janusz Mierzejewski, 06— 120 Winnica, ul. Wspdéina
3/2 zainstalacje i deinstalacje tacza internetowego.

Ja

Dla mnie odejscie Piotra bylo ogromnym
przezyciem. Mimo ze mozna bylo spodziewac sie tego
w kazdym zasie — to jednakze przezyde i przewidywanie
zegoé to zupenie odmienne doéwiadczenia. Smier¢ Pio-
tra zabrala takze jaka$ cze$¢ mnie. Ten czas spedzony
razem, podarowany nam obu — to czas, kidrego
nigdy nie zapomne. Potwierdzily sie slowa: ,Spieszmy
sie kocha¢ ludzi...". Ciesze sie teraz z kazdej wspdinie
spedzonej chwili, kazdego momentu, jaki miatem z Pio-
trem. To jest wiasnie to, co moglem Mu dac. Dzis nie
ma juz Piotra. Pozostajg wspomnienia i rados¢ z tego,
ze moglem dac i dalem te chwile. Juz wiecej nie bedzie
czasu spedzanego razem. Jakze zywo daje sie odczud
przemijanie i stabos¢ ludzkiego ciala.

Dosdwiadczenie odejécia mego podopiecznego,
przyjaciela, jest takie bolesne, jednakze pozostaje mi
mozliwos¢ niesienia pomocy innym potrzebujagcym i
pragne robi¢ to nadal. Powiedzialbym nawet, ze odzuwam
potrzebe dalszej pomocy, widzac jej celowosc.

Hospicjum

Dzialanie moje w Hospicum nie polegalo
wylacznie na kontaktach z Piotrem, z moim Piotrem
— jak zaczatem o Nim méwic, To tak krotki okres, okoto
miesigca, a juz zdazylem przywigzac sie do Niego, stawal

mi sie coraz blizszy, coraz mocniejsza nawiazywala sie
wigez miedzy nami.

Mialem okazje pozna¢ takze Mateuszka Wiecha
i jego rodzine, rodzenstwo Kasie i Adriana oraz Ele
i Stawka (goscitem tu wraz z Olg Kosinskg). Byta to
sobota i udalismy sie do kina z rodzenstwem Mateuszka,
potem lody, oglagdanie komputeréw z Adrianem (dziew-
czyny oczywiscie poszly na ciuchy i po umoéwionej pot
godzinie musieliémy sciggnac je telefonicznie, poniewaz
jak to zwykle z damami bywa, nie zdazyly z ogladaniem
ciuszkow).

Po wizycie w kinie spedzilismy mile popotudnie
w domu Panstwa Wiechéw, $miechom nie bylo konca,
Ele rozbolaly policzki od smiechu.

Poznatem takze Rafata, | 4-latka
zamieszkatego kolo Gréjca, gdzie udalismy sie wraz z
Kasia, po odebraniu tusek z CZD. Jednak nasza wizyta
ze wzgledu na odleglos¢ | koniecznos¢ ponowne) wizyty
w CZD (z powodu zlych lusek) nie trwala zbyt diugo.
Po rehabilitacji, sprawdzeniu saturacji i zmierzeniu tkanki
tluszczowej udalismy sie w droge powrotng.

Zapraszam takze do dyskusji na tematy poruszone
w mojej wypowiedzi. Listy prosze nadsyfac¢ na adres
Hospicjum z dopiskiem ,, Tomasz Linde". Mam nadzieje,
Ze zaowocuje to powstaniem kolejnego artykutu.

Tomasz Linde
wolontariusz WHD




Goralska mortadela,
czyli niezapomniane chwile
w Lakopanem

Wybdr padt na Mistrzostwa Polski Seniorow,
ktére mialy sie odby¢ 8 lutego 2005 r. W imprezie
zapowiedzieli udzial skoczkowie z polskiej kadry
narodowej, wiec spodziewaliSmy sie zobaczy¢ w akgji
Adama Malysza.

Chot¢ za
oknami
letnie upaty,
proponu-
jemy naszym
czytelnikom
dla ochtody
garsc
zimowych
wspomnien...

Przemek Bicz-
kowski i Karol
Krazala sg chorzy
na dystrofie
Duchena

Do Zakopanego pojechalismy w pigtke: chorujgcy
na zanik miedni Karol z tatg Wiestawem, siedemnastoletni
Przemek, ktéry cierpi na to samo schorzenie co Karol |
ktéremu towarzyszyta mama Ania, oraz ja — organiza-
tor wycieczki i autor niniejszej relacji. Pomystodawca
wyjazdu byt Przemek, ktéry wspomniat kiedys lekarzowi
z Warszawskiego Hospicjum dla Dzieci dr. Arturowi
Januszatcowi, ze bardzo by chcial pojechac¢ do Zako-
panego na zawody Pucharu Swiata w Skokach Narciar-
skich.,

Po konsultacjach z organizatorami zawoddw |
po rozmowach w Hospicjum zdecydowalismy sie na
impreze o troche mniejsze| randze — istniaty obawy,
ze wielotysieczne rzesze rozentuzjazmowanych kibicow,
jakie przycigga Puchar Swiata, mogg zagrozi¢ zdrowiu i
bezpieczenstwu chtopcow.

7 lutego, czyli na dzien przed rozpoczeciem
zawodow wyruszylismy w  droge. Pomimo wczesnej
pory wyjazdu wszystkim dopisywaly humory — mrozna,
stoneczna pogoda dobrze wrézyla na czas calego wyjazu,
a my, ogladajac z okien wynajetego busa mijane krajo-
brazy, rozmawialisSmy o czekajacych nas atrakcjach i usta-
lalismy plany na najblizsze dni: jutro obejrzymy zawody
i przejdziemy sie po Krupdwkach, pojutrze, wracajgc do
domu, zwiedzimy krakowski Rynek i Sukiennice.

Po péznym obiedzie, ktory zjedlismy juz w Zako-
panem, udaliémy sie do siedziby Tatrzanskiego Zwiazku
Narciarskiego odebra¢ akredytacje na zawody. Akredy-
tacje mialy forme specjalnych plakietek, a widniejacy na
nich napis ,ORGANIZATOR" dawal mozliwos¢ porusza-
nia si¢ podczas zawoddw po miejscach niedostepnych
dla posiadaczy biletow.



Z plakietkami w garsci, obdarowani przez
Panig Agnieszke z Tatrzanskiego Zwigzku Narciarskiego
gadzetami nawigzujgcymi do zawoddw, pojechaliémy na
kwatere. Noclegi mielismy zarezerwowane w Oérodku
Rehabilitacyjnym im. S. Jasinskiego na Ciggldwce w
Zakopanem. Osrodek z racji swojego przeznaczania jest
przystosowany do potrzeb oséb niepetnosprawnych,
a dyzurujgce pielegniarki przez caty dobe zapewniajg
opieke przebywajgcym tam kuracjuszom. Nasze pokoje,
choc pozbawione wygdd, mialy jedng niezaprzeczalng
zalete — z okien roztaczal sie przepiekny widok. W
oddali widac bylo pokryty sniegiem Giewont, a ponizej,
w dolinie, mgly $cielgce sie nad dachami doméw. Takich
obrazéw sie nie zapomina.

Po pozywnej kolacji, na ktora zlozyla sie tytulowa
goralska mortadela, poszlismy odpocza¢ po podrézy.
Przy grze w szachy, herbacie i rozmowach szybko mijat
zas. Spac polozylismy sie ok. pétnocy. Tak mingt pierwszy
dzien naszej wyprawy.

Nastgpnego dnia po $niadaniu, zlozonym m.in.
z pysznej i pozywnej goralskie] mortadeli, zaczelismy si¢
zbiera¢ do wyjscia — powoli i bez pospiechu, poniewaz
byto jeszcze dosy¢ wczesnie, a my chcielisSmy uniknaé
niepotrzebnego stania na mrozie.

Na zawody dotarliémy w momencie rozpoczecia
pierwszej serii skokow. Dzieki akredytacjom, o ktorych
wczesnie] pisatem, wjechaliémy samochodem na teren
skoczni, a nastepnie przeszlismy pod sam dojazd, czyli
miejsce, gdzie skoczkowie jada juz po pfaskim, myslac o
tym, zeby sie zatrzymac, nie taranujac otaczajgcych teren
band.

Pomimo cieptych ubrart zakupionych specjal-
nie na te okazje chlopcy, siedzac na wézkach, zmarzli
| druga serig skokéw ogladali juz z baraku organizatorow.
Dopiero po powrocie do Warszawy dowiedzialem sie,
ze w mroznych zimowych warunkach u oséb siedza-
cych na wézkach inwalidzkich znakomicie sprawdzajg si¢
puchowe spiwory — trzeba bedzie o tym pamietac.

Wracajac do zawodéw: do grzejacych sie
w baraku uczestnikbw nasze] wycieczki przyszli po
skonczonych zawodach ich zwyciezca, czyli, jak pewnie
sie wszyscy domyslajg, Adam Malysz oraz drugi trener
reprezentacji tukasz Kruczek.

Przemek i Karol, uprzedzeni o mozliwosci spot-
kania z mistrzem, przygotowali sobie wczesniej pytania,
jakie mu zadadza — niestety, z wrazenia stracili glos |
zdofali tylko wykrztusi¢ sfowa gratulacji. Potem bylo
wspdlne zdjecie | autografy.

Po sportowych emocjach przyszedt czas na obi-
ad. W miare szybko, cho¢ nie bez pewnych probleméw,
udato sie znalez¢ na Krupéwkach restauracje, do ktére|
mozna byto wjechad na wozkach. W restauradji (jesli do-

brze pamietam, nazywala sie ,Pstrag") spedziliémy troche
czasu, a smak potraw i wielko$¢ porgi postawity pod
wielkim znakiem zapytania nasz udzial w serwowanej w
osrodku kolacji, cho¢ przeciez nalezalo sie spodziewac
przeboju kulinarnego tego wyjazdu, czyli pysznej |
aromatyczne| goralskiej mortadeli.

Dzien zakonczylismy podobnie jak poprzedni,
azyli na rozmowach, szachach, no i oczywiscie herbacie.
Aha, | tak jak poprzedniego dnia w szachy wygrywal
Przemek. Po pdtnocy spac. Drugi dzieh wyjazdu mingf.

Sniadanie ostatniego dnia sprawito wszystkim
niespodziankg — nie bylo mortadeli, z ktéra zdazylismy
si¢ juz zzy¢. Trudno, zjedlismy, co podano i poszlismy
szykowac si¢ do drogi powrotnej.

Majagc w pamieci poprzedni dzief, kiedy to
Karol i Przemek zmarzli pod skocznig, postanowitem
ograniczy¢ im czas przebywania na mrozie do minimum,
jednoczesnie nie rezygnujac z planowanego wczesdniej
spaceru po Krakowie. Kilka telefonéw, kilka fakséw z
sekretariatu dyrektora oérodka i... udalo sie! Gdy
dojechaliémy do Krakowa, czekato juz na nas w Urzedzie
Miasta zezwolenia na wjazd samochodem na krakowski
Rynek. Dzieki temu chiopcy mogli spokojnie obejrzec
Rynek i Sukiennice, nie narazajac sie na zmarzniecie.

W Sukiennicach mama kupita Przemkowi
bardzo fadne szachy — duze figury | ogromna zdobiona
wypalanymi wzorami, drewniana szachownica robig
naprawde imponujgce wrazenie. Od tamtej pory za pomocg
tych wielkich | pachnacych jeszcze nowoscig figur dostaje
przy kazdej nadarzajace] sie okazji mata.

Spacer po Krakowie byt ostatnig atrakcjg tego
wyjazdu, pozniej w przydroznym zajezdzie zjedlismy
obiad i juz bez zatrzymywania pojechaliémy do domu.

Dzien trzeci i ostatni powoli dobiegal konca.
Szkoda, ale pewnie jeszcze nieraz gdzies wyskoczymy.

Pézno wieczorem, gdy wszyscy juz byli w
domach, a ja zegnalem sie z naszym kierowcg Panem
Adamem, uslyszalem z jego ust zapewnienie, ze jesli
kiedy$ bedziemy wynajmowali w jego firmie transport,
to on bardzo chetnie z nami pojedzie. Widac bylo, ze
jest pod wrazeniem pogody ducha swoich pasazeréw
| frajdy jaka sprawit wszystkim ten wyjazd. ,Uprzedzcie
wczesniej, to przygotuje jakies filmy" — mowit jeszcze
podczas jazdy. Nie wspomnialem o tym, ale w samo-
chodzie byt odtwarzacz dvd i jesli ktos nie miat ochoty na
podziwianie przez okno widokdw, mdgt podczas jazdy
ogladac filmy.

Warszawa, godzina ok. 23. Jako ostatni wréocitem
w domu, koniec imprezy. | jeszcze krétka refleksja:
mysle, ze mozliwos$¢ oderwania sie nawet na tak krétko
od codziennosci oraz wspdine przezycie przygody dato
zarowno chiopakom, jak i ich opiekunom wiele radosci




i pozwolito chot¢ troche ,podtadowac akumulatory” do
dalszego zmagania sie z nielekka przeciez rzeczywis-
toscia.

A ja mam ogromng satysfakcje, ze moglem zor-
ganizowac ten wyjazd | razem ze wszystkimi przezyc
niezapomniane chwile.

Wojtek Marciniak

Dzien dobry wszystkim czytajgcym informator.
Moéwi Przemek Biczkowski i Karol Krazata. Chcielib-
ySmy opowiedzie¢ Wam o naszej wyprawie do stolicy
sportdw zimowych — Zakopanego, w ktorym goscil-
i$my w dniach od 7 do 9 lutego 2005 r.

Ale po kolei. Na poczatku stycznia odwiedzit
nas pan doktor Januszaniec i zobaczyl, ze z zaintere-
sowaniem ogladam w telewizji skoki narciarskie. Za-
pytal, czy chcialbym zobaczyc je na zywo. Bez wahania
odpowiedzialtem, ze tak. Nie sadzitem, ze ten wyjazd
moze doj$¢ tak szybko do skutku. Dla naszych przyjaciot
z Hospicjum nie ma rzeczy niemozliwych. Wystarczyt
telefon do pana Wojtka Marciniaka, ktory zajat sie or-
ganizacja wyjazdu, | juz 7 lutego wynajetym busem
jechalismy do Zakopanego razem z Karolem, Rodzicami
| naszym opiekunem Wojtkiem Marciniakiem.,

Nie przerazala nas mrozna pogoda (w nocy tem-
peratura spadafa do minus 28 stopni). Rozgrzewata nas
mysl, ze poczujemy na zywo atmosfere wielkiego sportu
i moze zobaczymy wielkiego mistrza Adama Malysza.
Mieszkalismy w osrodku rehabilitacyjnym na Chlebéwece.
Byfa tam winda i sprzet dla wozkdw, wiec nie mielismy
ktopotdw z poruszaniem sie. Czas szybko mijal na roz-
mowach. Poznalismy sie, a ja polubitem Karola i Wojtka
— naszego opiekuna. Wieczorami gralismy w szachy i
rozmawialismy przy herbacie. Cieszylismy sie z Karolem,
ze i nas, niepefnosprawnych, tez moze spotkac co$ do-
brego.

W dniu 8 lutego pojechalismy na skocznig, gdzie
odbywaly sie mistrzostwa Polski w skokach narciarskich.
Przezywanie z bliska atmosfery takiego sportowego
widowiska dostarczylo nam niesamowitych wrazen.
Ogromng atrakcjg bylo dla nas spotkanie z Adamem
Malyszem. Przyszedt do nas po konferencji prasowe;,
porozmawial z nami i rozdat autografy, a my mielismy
okazje zrobi¢ sobie pamigtkowe zdjecia. To naprawde
niezapomniane chwile. Bylo wspaniale, chociaz troche
zmarzlismy. Po skokach pojechaliémy na pyszny obiad
w  prawdziwej géralskiej karczmie. Pafaszowalismy
wszyscy z wielkim apetytem, a p6zniej jeszcze spacer po
Krupdwkach.

W drodze powrotnej zatrzymalismy sie w Kra-

s

kowie. Mielismy specjalne zezwolenie, dzieki ktéremu
moglismy zatrzymac sie samochodem na Rynku.

Krakéw to piekne miasto. Ja widzialem je po
raz pierwszy, a Karol byt w Krakowie latem. Zrobilismy
zdjecia z Krakowskim Lajkonikiem, zwiedzalismy Sukien-
nice | Koscidt Mariacki.

Dzieki Hospicum mielismy super wycieczke.
Wszystkie niezapomniane przezycia zostang w naszej
pamieci. Na famach informatora dzigkujemy wszystkim
pracownikom i sponsorom, mitemu Panu Andrzejowi
— kierowcy, ktéry swietnie znat trase, oraz Wojtkowi
za jego pomoc | za to, ze potrafit wszystko ,dopiac na
ostatni guzik”. Bylo super i za to wszystko wielkie dzigki.
Moze latem zndw pojedziemy?

Przemek Biczkowski

Bardzo zafascynowaly mnie skoki Adama
Malysza i jego skromna, sympatyczna osobowosc.
Bardzo chcialem zobaczy¢ i poznal najlepszego pol-
skiego skoczka. Nie tylko poprzez ekran telewizyjny,
ale réwniez ,na zywo". Dzigki WHD moje marzenie
sie ziScifo. 7 lutego wyruszylismy do Zakopanego.
W samochodzie poznalem Przemka i jego Mame. Pier-
wszg serie skokéw ogladaliSmy z bliskiej odlegtosci od
skoczni. Z powodu duzego mrozu drugy serie skokow
ogladalismy z okien pomieszczeh organizatordw. Adam
Malysz zostat zwycigzca obu serii. Bylismy dumni, ze to
wiasnie On przyszed! na spotkanie z nami. Zadowolony
| usmiechniety rozmawiat z nami, rozdat autografy i po-
zowat z nami do zdjec.

Pierwszy raz widzialem Zakopane i gory.
To wszystko razem wywarlo na mnie ogromne
wrazenie. Wyjazd i pobyt zorganizowal wspanialy
cztowiek — Wojtek Marciniak, ktéremu z calego serca
dziekujemy. Dziekujemy réwniez WHD, bez ktérego nie
przezylibysSmy tak wspaniatych dni.

Karol Krazata
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Mazowieckim zatozyciel Warszawskiego Hospicjum
dla Dzieci — Tomasz Dangel zostal uhonorowany

orderem ECCE HOMO. Uzasadnieniem decyzji
Kapituly ' Orderu jest bezkompromisowa walka
dr Dangla o prawa chorych dzieci oraz niesienie
nadziei i przynoszenie ulgi najmtodszym pacjentom.
Pozostalymi odznaczonymi w roku 2005 zostali:
Anna Dymna, Zygmunt Jamrozy, Sylwia Kartowska,
Krystyna Byszewska, s. Lidia Gottschalk, Kaya
Mirecka Ploss. Order Ecce Homo przyznawany jest

ludziom, ktérzy wbrew wszystkim przeciwnosciom

poprzez konsekwentng dziatalnos¢ dajg $wiadectwo
bezinteresownejmitosciblizniego. Order EcceHomoto

zaszczytne wyroznienie dla tych, ktérzy niekoniun-
‘kturalng dziatalnoscia dowodza prawdziwosci stow

“Cztowiek to brzmi dumnie”.

Idea orderu Ecce Homo zrodzita sie w
Tomaszowie Mazowieckim w oparciu o doswiadczenia
wspolpracy réznych srodowisk dzialajacych na rzecz
0s6b niepetnosprawnych. Inicjatorem wyréznienia w
postaci Orderu jest mgr Dariusz Walczak - dyrektor
Osrodka Rehabilitacji Dzieci Niepetnosprawnych w

Tomaszowie Mazowieckim.

W latach ubiegtych orderem zostali uhono-
rowani dziatacze charytatywni, duszpasterze, filozo-
fowie, pisarze, pedagodzy, animatorzy kultury. Do
grona kawaleréw i dam Orderu Ecce Homo naleza
min.: papiez Jan Pawel II, ks. Jan Twardowski, Lady
Margaret Sue Ryder, Janina Ochojska, Tadeusz
Rozewicz.
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U géry: Dr Tomasz Bangel W gronie laureatow,

Powyiej: Zalozyciel WHD odbiera Order Ecce-
Homa 'z rak czonkow kapituty.




natalia

Historia choroby nasze] male), niezwykle]
dziewczynki jest diuga. Od pierwszych miesiecy jej zycia
do niedawna nie znalismy diagnozy. Naszym udzialem
stala sie ciggla walka o poprawienie stanu je] zdrowia:
rehabilitacjia, hipoterapia, zajecia z psychologiem itp.
Wszystko to nie przynosito wigkszych, upragnionych
efektéw. Wreszcie po wielu latach postawiono diag-
noze: choroba metaboliczna, w skrécie zespdt SAICAR.,
Cigzka, leko-oporna padaczka, choroba degradujaca
centralny uklad nerwowy, postepujaca I, co najgorsze,
nieuleczalna.

Natalka ma obecnie / lat | tak naprawde do
lata 2004 roku byla niepelnosprawna w stopniu znacznym.
Niestety, od sierpnia stan je] zdrowia bardzo sie
pogorszyl. Zaczeta sie walka o zycie, o kazdy dzien, za
ktory teraz | zawsze bedziemy dziekowad Bogu!

W sierpniu 2004 roku trafilismy do CZD
z ciezkim stanem padaczkowym. Po kilku godzinach
pobytu na neurologii trafilismy na OIOM. Cztery dni
strasznych mysli, ze to moze byc koniec...

Nasza tulaczka po szpitalach trwala cztery
dlugie miesigce. W chwili obecnej stan Natalki jest
powazny, ale na tyle stabilny, ze mozemy ja mie¢ w
domu. Od listopada 2004 roku jestesmy pod opieka WHD.

atalka
w pefni nie wrdci
do zdrowia, ale
jestesmy szczesliwi
| dzigkujemy za
kazdy wolny od
padaczki dzien
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~ nasze] malej,
Tyko dzieki wspaniatej opiece i duzej pomocy calego IIIEIWYHE]
personelu Hospicjum udaje nam sie normalnie zy¢ i dZiEWCIYI’Iki jESt
funkcjonowac. Za wszystko, co dla naszej céreczki i dla
nas robig pracownicy Hospicjum, bardzo dziekujemy. dluga

Najgorszym i najbardziej przerazajgcym nas
objawem jest ciezka, lekooporna padaczka. Pomimo
wielu lekéw, ktore Natalka przyjmowala i przyjmuje,
napady powtarzaly sie kilka, a nawet kilkanascie razy
na dobe. Po rozmowach z pracownikami WHD decydo-
walismy o zastosowaniu dla Natalki diety ketogenne.
Jest to dieta wysokotluszczowa z ograniczong iloscig
weglowodanow. Je] celem jest wyciszenie napadow
| poprawa ogolnej kondycji organizmu.

Dieta zostala wprowadzona |3 Ilutego. Po
czterech miesigcach jej stosowania jestesmy zadowoleni
z efektow. Skoriczyly sie uporczywe zaparcia. Natalka
jest bardziej przytomna, usémiecha sie, placze (wczesniej
nie byto zadnych reakgji), a co najwazniejsze zmniejszyla
sie ilos¢ napadéw do kilku w miesigcu. Zdajemy sobie
sprawe, ze Natalka w pelni nie wréci do zdrowia, ale
jestesmy szczesdliwi i dziekujemy za kazdy wolny od pa-
daczki dzien.

Rodzice Natalii
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Wyjazd do Biatki Tatrzanskiej byt udany. Nauke
jazdy na nartach zaczynaliSmy na oélich faczkach
obok Bani, pozniej na Kotelnicy (czyt. Patelnicy).
Nie obyto sie bez przygdd: poscig za nielegal-
nymi skoczkami, jazda po lesie, ucieczka przed
policjg, Natretni ludzie...

Ogélnie bylo fajnie. Szkoda, ze tak krotko — Tomek.
Bylo bardzo fajnie | kropka — Grzesiek.

W Bialce najbardziej podobaly mi sie zjazdy z Patelnicy
— Tomek.

Wyjazd do Bialki Tatrzarskiej bardzo mi sie podobal. Byto
bardzo fajnie, ale niestety, tylko przez tydzierh — Karol.

Wyjazd do Bialki Tatrzariskiej byl bardzo udany. Dzigki
instruktorom nauczylismy sie jezdzi¢ na nartach i snow-
bordzie. |ezdzilismy na fyzwach. Byt kulig i wypad do
Zakopanego na Krupéwki. Bardzo mi sig podobat Pan
Tomek, nauczyciel snowbordu — Patrycja.

Wyjazd do Biatki Tatrzanskiej bardzo mi si¢ podobal,
poniewaz dzieki niemu moglam poznac duzo réznych
oséb. Jestem bardzo zadowolona, ze w niespeina
tydziert nauczylam sie jezdzi¢ na desce. Ogdlnie wyjazd
byl udany. Zaluje, ze taki krétki, poniewaz musiatam
zostawi¢ mojego nowego kolege, ktorego poznalam
— Magda.

e
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Smierci bliskiej osoby doswiadczylisSmy catkiem
niedawno, bo na poczatku lutego. Kilkudniowy wyjazd
z grupa wsparcia okazat sie doskonalg terapia, chwilkg
zapomnienia (cho¢ i tak myslami jestesmy caly czas
z Kubusiem), oderwania sie od problemdw i szarej
rzeczywistosci. Nasze serca nadal krwawig i tesknig za
naszym Aniotkiem, ale tego typu spotkania uczg nas,
zeby sie nie poddawac, by zy¢ dalej i cieszyc sie kazdym
dniem. Ucza nas, zeby pamieta¢ o naszych bliskich,
ktorzy juz odeszli.

Woprawdzie wyjazd trwal pare dni, ale przez
ten czas wydarzylo sie duzo ciekawych rzeczy. Miesz-
kalismy w Bialce Tatrzanskiej, w Domu Goscinnym ,U
Bogdana". Chodziliémy na stok, gdzie jezdziliémy na
nartach | snowbordzie. Uczyliémy sie jezdzi¢ na tyzwach
I duzo zwiedzaliémy. Podczas wyjazdu poznalismy wielu
sympatycznych i ciekawych ludzi, z ktérymi zawsze i o
wszystkim moglismy porozmawiaé. Zblizylismy sie do
tych kilkunastu oséb by¢ moze dlatego, ze tacza nas te
same przezycia.

Wyjazd bardzo nam sie podobal. Nie bylo
nudno. Ciggle dziafo sie cos ciekawego. Mamy nadzieje,
ze jeszcze nieraz bedzie nam dane spotkac tych samych
ludzi.

Radek i Agata

Mam na imie tukasz i mam dwadziescia lat. 6 grudnia moj
dziesiecioletni brat zostal wypisany ze szpitala i przeszedt
pod opieke WHD. Przez péttora miesiaca, az do smierci
Roberta, Hospium wspieralo nas w kazdy mozliwy
sposéb. Z czystym sumieniem moge powiedzied, ze
robili to Swietnie. Po smierci Roberta byfa rozpacz, bdl,
zal i cierpienie. Takze wtedy Hospicjum bylo przy nas.
Myslalem, ze na tym rola Hospicjum sie skoriczyla, ale
nie moglem sie bardziej pomylic. Kilka tygodni pézniej
odebralem telefon od Marty Kwasniewskiej, pracownika
socjalnego WHD, ktéra zaproponowala mi wyjazd w
gory z Grupa Wsparcia w Zalobie. Zgodzitem sie, chod
bylem nieco zdezorientowany. Zastanawialem sie, jak to
bedzie wygladalo.

Wyjazd trwal sze$¢ dni i przez ten czas
poznalem ludzi z podobnymi problemami. Ludzi bardzo
mitych, sympatycznych, wrecz kochanych. Oprécz tego
nauczylem sie jezdzi¢ na nartach i $wietnie sie bawitem.
Grupa wsparcia spowodowala, ze spojrzatem na $wiat
inaczej — lepiej.

Moje skromne zdanie o WHD: wielka praca,
jakg tu wykonuja, zastuguje na medal.

tukasz

.

Na wycieczke z Grupg Wsparcia w Zatobie jechatem
z pesymistycznym nastawieniem. Jednak okazalo sie,
ze niepotrzebnie sie martwitem. Grupa okazafa sie
wspaniafa, a atmosfera niepowtarzalna. Atrakgji bylo
mnostwo, poczynajagc od kuligu i jazdy na snowbordzie,
a konczac na wypadzie nad Morskie Oko. Opiekunowie
| podopieczni to sympatyczni i cudowni ludzie.

Zygmunt

Do grupy wsparcia trafitam, gdy zmarta moja
kochana siostra Ania. Tegoroczne ferie spedzilismy w
Bialce Tatrzanskiej. Byt to méj drugi wyjazd z tg grupa.
Codziennie chodzili§my na stok, jezdzilismy na nartach
| snowbordzie. Zwiedzilismy Zamek w Niedzicy i wiele
innych interesujgcych miejsc. Bardzo podobat mi sie ten
wyjazd | atmosfera, ktéra mu towarzyszyla.

Dorota Mleczko
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Grupa Wsparcia w
Zatobie dla Rodzicow

Po raz kolejny Grupa Wsparcia dla
Rodzicdw dzialajagca przy Warszawskim Hospicjum
dla Dzieci pokazata, jak bardzo wszyscy razem i
kazdy z osobna jeste§my sobie potrzebni. My to
odczulismy. Jestesmy z Wami zaledwie kilka tygodni
| po raz pierwszy uczestniczyliSmy we wspolnym
wyjazdowym weekendzie, ale juz to utwierdzito nas
w przekonaniu, ze czasem trzeba zamkna¢, znie-
woli¢ rzeczywistos¢. Najpierw niepewnie, potem
coraz $mielej wnikaliSmy w te magiczng atmosfere
wspolnej podrézy do Spaly.

Na miejsce dotarlismy | | marca wieczorem.
Serdecznie  przywitani
przez personel hotelu
Zbik", zostaliémy zak-
waterowani w ich gos-
cinnych progach, oraz
zaproszeni na uroczysta
kolacje. Juz wtedy czulis-
my sie jak wielka rodzi-
na, tylko troche inna,
naznaczona. Zmeczenie
dawalo o sobie znac i
mimo ze rozmowom
nie bylo konca, wszyscy
poszli regenerowac sity
na kolejny dzieni, petfen
niespodzianek. Rano,
po $niadaniu petni wig-
oru i humoru pojechal-
ismy poznawad Spate i
jej okolice, Fantastyczny
przewodnik przyblizaf
nam historie siegajaca
XVIIL w.,  Ogromne
kompleksy lesne okolic
i samej Spaty pamietaja
jeszcze tradycje
mysliwskie z czasow

kréléw polskich — Ka-
zimierza Wielkiego czy
Wiadystawa Jagietty.

Liczne historie,

te mniej lub bardziej

prawdziwe, w réwnym stopniu ciekawity,
co bawity wszystkich. W okolicznych lasach
zachowaly sie bunkry pochodzace z czasow |l
wojny $wiatowej, gdzie walczyly oddziaty AK,
a takze przepiekny skansen, gdzie gromadzone
sa wszelkie narzedzia i militaria wydobyte z Pilicy.
To tutaj tez zobaczyliémy niebieskie zrédta.
Ale najlepsze dopiero nas czekalo. Wsrod
starego drzewostanu doswiadczylismy
przedniej zabawy na kuligu. Smiech i rado$¢
rozchodzity sie po lesie. A jednak umiemy sie $miac.
Niezwyklym spotkaniem okazala sie¢ wizyta w
rezerwacie zubréw. Wéréd wszelakiego ptactwa |
niezliczonej ilosci gatunkéw roslin obserwowalismy
ostatnie okazy zubréw zyjacych na wolnosci.
Zmarznieci zatrzymalismy sie w karczmie
przy zalewie nad Pilicg. Przy kuflach grzanego wina
znéw mieliémy czas na rozmowy. Nasz przewodnik
wyczarowal atmosfere rozluznienia, a przy dowcipach
niestrudzenie opowiadanych kazdy mial
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chwilach

usmiech na twarzy. Po odd-
echu kolejne punkty programu.Tym
razem mielismy okazje zobaczy¢ Osrodek Spor-
tu w Spale. Miejsce, ktére ze Spatg kojarzy sie
najbardziej. Doskonale zorganizowany i nowocz-
esny kompleks petnigcy funkcje centrum ksztatcenia
kadr sportowych, Potem dla najbardziej wytrwatych,
wéréd lasu pokrytego Sniegiem poszukiwanie obe-
liska $w. Huberta — patrona mysliwych. Zabawa
byla wySmienita. Zmeczeni, ale i zadowoleni, w
suchych juz ubraniach zasiedlismy do wspdine;
kolacji. Wieczorem, kiedy ptongto ognisko, przyszty
chwile zadumy, nostalgii, ale tez zabawy, $miechu i
radosci. Przy akompaniamencie akordeonu, wsréd
licznych opowiesdci, dowcipdw naszego przewod-
nika — piekliSmy kietbaski, smakowaliémy bigos.
Ten wieczér byt prawdziwym zespoleniem z grupa.
Tak potrzebnym.

Akiedy okazalosie, ze Bozenkaobchodziimieniny,
toastom | radosci nie byto korica. To poczucie bycia
potrzebnym dla innych znaczylo wiecej niz wszystko
L AR & .,

Bardzo radodni, ale jednoczesnie zmeczeni udalis-
my sie na zastuzony odpoczynek. Rano, tuz po
$niadaniu,uczestniczyliSmy we mszy S$wiete] w
starym, pieknym drewnianym koscidtku. Kiedy
po mszy mielismy kilka wolnych chwil, poczu-
lismy, ze konczy sie dla nas co$ wyjgtkowego,
radosnego. A kiedy po obiedzie wyruszylismy
w droge powrotng do naszych domoéw, czulismy
ogromng wdzigcznos¢ dla tych, ktérzy zorgani-
zowali nam ten wyjazd.

Basia i Zbyszek Frankowscy
rodzice Roberta, bytego pacjenta WHD

e
=~
iy - >
i A

e 1
S
—— i .

- =T

T

e
PN
c - .
T R B v
"",_-. AT MR s - — o
- om—

bl ot L

T

... Za$ inng wizyta w rezerwacie zubréw




Wypozyczalnia sprzetu

Fundacja Warszawskie Hospicjum dla Dzieci prowadzi na
terenie calego kraju bezplatng wypozyczalnie sprzgtu medy-
cznego, niezbednego do sprawowania domowej opieki nad
nieuleczinie chorymi dziecmi. Wypozyczamy min.: ssaki,
koncentratory tlenu, materace przeciwodlezynowe. Prosimy o
kontakt z pielegniarka WHD — Malgorzata Murawska tel. (022)
678 16 |1 lub tel. kom. 0 505 045 663

USMIECH MALUCHA

Nie boli. Zablegl przeprowadzane 5G w
znleczuleniu  ogolnym. Podczas jedne) wizyly
leczymy kompleksowo wsZystkie chore 2gby. @
zabieg pozostaje w pamies| dziecka jedynie jako
KrOtki eplzod

Bczplcc:nle. Klinika wyposazong jest w
najnowoczeiniejszy sprzgt stornatologiczny | one-
stezjologiciny. Nojwyzsza jokosc lekdw zapobiegQa
dolegliwoiciom po zablegu | umozliwia szybki
powrdt do domu

Pod okiem mamy. rzed | po zobegu
rodeice towarzyszq dziecku. Podczas jego trwania
w specjalnym pokoju mogq obserwowad leczenie
W klinice panuje domowa atmostera

W klinice Usmiech Malucho leczymy takze dziecl niepetnosprawne | upolledzone

Klinika stomatologiczno *Uimisch Malucha® ul. Agatowa 10, 03-680 Warszawa
strona internetowa: www.hospicjum.waw.pl, e-mall; poczia@hospicjum wow.pl
Nasze telefony: 678 16 11, 478 17 11 w godzinach 8.00 - 16.00
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