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PrzyjaciELE Hospicjum

Mikotajkowy dar serca

Zdalismy sobie sprawe, ze czesé dzieci rodzi sie z ciezkimi chorobami, ktérych wspotczesna

medycyna nie potrafi leczyé.

Juz pod koniec listopada ulice i sklepy w War-
szawie przybraty swigteczny wyglad. Nastréj zbliza-
jacego sie Bozego Narodzenia udzielit sie wszystkim.
Jak co roku, mielismy obdarowaé sie mikotajkowymi
prezentami. ZastanawialiSmy sie, co komu sprawi
przyjemnosc¢, jaki podarunek przyniesie w tym roku
Swiety Mikotaqj. I nagle... tak naprawde dzis juz nie
wiemy, kto z nas wpadt na pomyst, aby zamiast obda-
rowywaé
sie maskot-
kami czy
ksigzkami,
przeka-
zaé prze-
znaczone
na ten cel
pienigdze
tam, gdzie
bedg one
bardziej po-
trzebne. Nie
pamieta-
my, co bylo impulsem i kto uznal, ze najbardziej
przydadzq sie one Warszawskiemu Hospicjum dla
Dzieci.

Samorzqd 9 Niepublicznego Gimnazjum Fun-
dacji Primus w Warszawie ogtosit, ze zbieramy pie-
nigdze na Mikotajkowy Dar Serca.

Niech kazdy da tyle, ile chce, ile moze. Posta-
wiliSmy warunki - fundusze majg pochodzi¢ z wia-
snych oszczednosci, nie ,opodatkujemy” rodzicow
i nikogo nie zmuszamy do wptat. Nie byto chyba ani
jednej osoby, ktéra pozostataby obojetna - wpta-
cali uczniowie naszego gimnazjum i nauczyciele.
W sumie zebralismy 4150 zi.

Poczqtkowo chcielismy przekazac te kwote na
konto Hospicjum, ale doszliSmy do wniosku, ze do-
brze by bylo zobaczy¢ i dowiedziec sie, co to jest
i jak wyglgda praca w Hospicjum. Zdecydowalismy,
ze wybierzemy sie z wizytg do Fundacji Warszawskie
Hospicjum dla Dzieci i osobiscie wreczymy Mikotaj-
kowy Dar Serca.

Wsréd oséb, ktére odwiedzity Hospicjum znalezli
sie przedstawiciele uczniéw: Dominik Jurczynski
- przewodniczgcy samorzgdu, Mateusz Kaczmarek
- przewodniczqcy klasy lllb oraz Adam Zielinski
- petnigcy funkcje przewodniczgcego Klubu Mto-
dego Europejczyka. Nad catosciqg czuwat dyrektor
Gimnazjum, pan Krzysztof Adamowicz oraz jedna
Z mam.

Przywitat nas pan Wojciech Marciniak — pracow-
nik Hospicjum. UstyszeliSmy kilka stéw o idei ruchu
hospicyjnego, obejrzelismy film o tym, w jaki sposob
Hospicjum opiekuje sie chorymi, jak pomaga ich
rodzinom. Widzielismy gabinety lekarskie, w ktérych

Dr Tomasz Dangel (pierwszy z lewej) pokazat
nam gabinet stomatologiczny.

przeprowadza sie zabiegi w prowadzonej przez Fun-
dacje klinice stomatologicznej. Zobaczylismy tez jak
wyglgda wysokospecjalistyczny sprzet, bez ktérego
nie byloby mowy o poprawie komfortu zycia ciezko
chorych pacjentéw bedgcych pod opiekqg Hospi-
cjum. Czes$é z nas po raz pierwszy w zyciu zetknela
sie z takg formq opieki.

Zrobito sie nam bardzo mito, gdy z rgk prezesa
Fundacji pana doktora Artura Januszanca otrzyma-
lismy podziekowanie. Do niektérych z nas dopiero
w tym momencie dotarto, ze nie wszyscy mtodzi
ludzie sq zdrowi, Ze nie wszyscy sqg beztroscy, mogqg
bawi¢ sie, chodzi¢ do szkoly. Zdalismy sobie spra-
we, ze czesé dziecirodzi sie z ciezkimi chorobami,
ktérych wspoétczesna medycyna nie potrafileczyc.
Jednak nie oznacza to, ze osoby z ciezkimi zespo-
tami metabolicznymi czy chorobg nowotworowq
muszq strasznie cierpieé. DowiedzieliSmy sie, jak
trudna jest opieka nad tego rodzaju pacjentami,
jak wiele wymaga zaangazowania, jakiego sprzetu
i jak ogromnej wiedzy. | pieniedzy, bardzo duzych
pieniedzy. Na sprzet, leki, Srodki opatrunkowe, te-
lefon, benzyne i wiele, wiele innych rzeczy.

Zdalismy sobie sprawe, ze w Hospicjum nie mar-
nuje sie zadna ztotéwka. Zrobilismy sobie pamigtko-
we fotografie i petni refleksji wrocili do szkoty.

Naszymi spostrzezeniami podzielilismy sie z ko-
legami i rodzicami. Mamy nadzieje, ze czes¢ z na-
szych rodzicow przy rozliczaniv podatku przekaze
1% wtasnie dla Hospicjum. Liczymy na to, ze dobrg
tradycjq Pri-
musa bedg
Mikotajkowe
Dary Serca
w kolejnych
latach, ize
nastepne
pokolenia
gimnazjali-
stow przeka-
Zqg nie mniej-
szg kwote
tym, ktorym
bardziej niz
pluszowy mis$, przydadzq sie pampersy czy pompa
infuzyjna.

Delegacja, ktéra goscita w Hospicjum sktadata
sie z uczniéw klas trzecich, ktérzy niebawem péjdqg
do liceum. Chcemy propagowac te idee wsréd in-
nych. Pragnelibysmy, aby nasz pomyst podchwycili
uczniowie wielu szkol, bo przeciez nikt nie moze mieé
watpliwosci, ze ,hospicjum to tez zycie”.

Z rak prezesa Fundacji pana doktora Artura Januszan-
ca (drugi z lewej) otrzymali$my podzigkowanie.

Adam Zielinski kl. lllc



lek. med. Artur Januszeniec
Prezes Fundacji WHD

EGZAMIN
Z ZAUFANIA

Od trzech lat wiosna to czas egzaminow nie tylko dla maturzystow, ale takze dla organizacji pozytku
publicznego. Przedmioty, z ktérych zdajg one w tym czasie swdj wielki sprawdzian to WIARYGODNOSC
i ZAUFANIE.

Fundacja Warszawskie Hospicjum dla Dzieci, jako organizacja pozytku publicznego, zdata ten egzamin
na széstke z plusem. Swiadczy o tym kwota 2 777 344,10 z, jaka wptyneta do dnia 15.05.2007 na konto
Fundacji od osdb, ktére w dowdd zaufania jakim nas darzg wydaty dyspozycje przekazania 1% swojego
podatku dochodowego za rok 2006 na rzecz nieuleczalnie chorych dzieci, ktérymi sie opiekujemy. tacznie
z innymi darowiznami na konto Fundacji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci wptyneta od 1.01.2007 do
15.05.2007 r. niebagatelna kwota 3 901 572 zi.

Dzieki pienigdzom, ktdére przez caty rok wptywajg od hojnych ofiarodawcéw oraz dzieki kwocie
uzyskanej z 1% podatku dochodowego, jesteSmy w stanie zapewni¢ ciezko chorym dzieciom opieke
na najwyzszym poziomie. Opiekg, w tym jakze trudnym okresie, obejmujemy takze najblizsza rodzine
dziecka, a po jego Smierci stuzymy wsparciem w zatobie zaréwno rodzicom jak i rodzenstwu.

Dzieki szczodrosci wszystkich pragnacych pomdc, mogliSmy w 2006 roku uruchomi¢ programy
pomocowe dla trzech nowopowstajacych hospicjow domowych dla dzieci. Sq to hospicja w Szczecinie,
w Krakowie i w Opolu.” Znajac sume wptat z 1% podatku dochodowego za 2006 rok, Rada Fundacji
podjeta decyzje o uruchomieniu kolejnego programu pomocy finansowej dla hospicjum domowego dla
dzieci w Rzeszowie. Nasza pomoc dla tych placowek polega gtdéwnie na finansowaniu: dwdch etatow
lekarskich, czterech etatow pielegniarskich i jednego etatu dla pracownika socjalnego. Pomagamy takze
w zorganizowaniu taboru samochodowego i, jesli trzeba, wypozyczamy bezptatnie niezbedny sprzet
medyczny. Pomoc udzielana jest przez okres ustalony w podpisanej przez strony umowie.

Jak wynika z powyzszych faktéw, kazdy, kto zdecydowat sie wesprze¢ Fundacje Warszawskie Hospi-
cjum dla Dzieci, ma swoj udziat w propagowaniu idei domowej opieki paliatywnej nad dzie¢mi w réznych
zakatkach naszego kraju.

Na zakonczenie, chciatbym, w imieniu wszystkich, do ktérych juz dotarta lub dotrze Panstwa pomoc
oraz w imieniu catego zespotu pracownikéw Fundacji WHD, serdecznie podziekowac za zaufanie i wsparcie
jakim nas Panstwo do tej pory obdarzyliscie.

Dziekujemy i nie zapominajcie o nas.

lek. medArtur Januszaniec

/ #An-#‘lp'——y
Pfezes Fundacji WHY «

* Sprawozdania z dziatalnosci Fundacji WHD za rok 2006 i lata ubiegte dostepne sq w Internecie na stronie
www.hospicjum.waw.pl w dziale >>Fundacja<<
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N ASI PODOPIECZNI

niejsze bezpieczenstwo, daty nam ukojenie i nauczyty zy¢

z choroba. Chcemy normalnie 2y¢, realizowacd nasze zamiary

> i cele. Wiemy, ze Krzysiulek nie bedzie sta¢ na naszej drodze,

rz s ale bedzie nasza motywacja i sitg do pracy. My, mamy naszych
dzieci, wiemy ile chore dziecko wymaga pracy, mitosci, troski

i psychicznej wytrwatosci. Dzieki istnieniu Hospicjum nie czu-

jemy sie osamotnieni, odrzuceni, inni. Chcielibysmy w dalszym
ciggu tworzy¢ szczesliwa rodzine. Dzieki wsparciu Hospicjum

SYN KU zdecydowalismy sie na powiekszenie rodziny. Teraz jest nas
piecioro: tata Tomek, mama Dorota, Kasia lat 12, Krzysiulek
(;hcg Ci powiedziec, lat 8 i Karolinka lat 1,5.
Ze w kwietniu skoriczytes osiem lat.
SN Chce Ci i)owiedziec', ze kocham Cie od osmiu lat. Mimo, ze méj syn jest dzieckiem lezacym, uzaleznionym

Kocham twoje oczy, twoje rece i wtosy. catkowicie od nas, jego piekne brazowe oczy wyrazajg mitos¢,
Kocham, gdy to ja do Ciebie sie przytulam, rados¢ i dajg mi, jego mamie, duzg site i pogode ducha. Oczy-
dy to ja czuje Twoje ciepfo. wiscie s3 chwile trudne, ale mysl, ze blisko s3 osoby, ktdre
0 y to ja uspokajam sie i koje swoje nerwy. pomoga, daje nam ogromne wsparcie i site do zycia. Nie mam
ja czuje sie bezpiecznie. rodzenstwa i rodzicow, a bedac pod opieka Hospicjum, czuje
Ci powiedzie¢ o mojej ogromnej mitosci do Ciebie.  jakbym te rodzine odzyskata.
dowiedziec, jak Ty znasz ten swiat, S3 chW|le, kledy z KrzyS|em jest zle, eciy spada satu-
SWie c'lejest istotne, co jest wazne? L: ichowa pon oc' Pamietam

/ ! agat k tlenu i byta
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"fa wszystme ominie.
- C6z Ci moge daé, oﬁarowac?
Tyle tylko mi josc
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18 kwietnia méj s
- siena Swiecie nie przypu:
- mojeimojejrodziny. W cz
sie pierwsze symptomy cho
Po wizy q!'ﬁ'lekarzy pediatré
szpitala. Dziewigé miesiecy pob
i diagnoza, z ktéra nie mogtam DZ3
syn nie bedzie samodzielny, nie bedzie widzial, stysza
péjdzie do szkoty — niedowierzanie i walka o inl
To wszystko dziato si¢ wokét mnie. Pyt a m:
tej pory nie mam odpowie
Lekarze w szpitalu
i nie ma nadzieji na popra
poczatku nie wiedzielis
mysl, ze to juz koniec. Ki
trudnego czasu, buntu i
liSmy, ogromne wsparc




.Ide spac, nie musze
sie niczego bac...”

Nazywam sie Ania. Jestem mama Kamila. Méj Kamil od
2000 roku byt pod opieka poradni alergologicznej w CZD
w Miedzylesiu z powodu astmy oskrzelowej oraz w poradni
gastrologicznej z powodu choroby Lesniowskiego-Crona.
Od szesciu lat jezdzilismy do poradni na badania kontrolne
oraz przecietnie dwa razy w roku na oddziat gastrologii na
wykonanie badan gastroskopii i kolonoskopii w znieczuleniu
0g0lnym. Kamil miat tez robione licznie badania laboratoryjne.
Obie choroby byty dobrze kontrolowane lekami. Od 2003 roku
nasility sie bole stawowe.

We wrzesniu 2005 Kamil miat silne béle w okolicy ledzwio-
wej. Na wrzesniowej kontroli prositam lekarza o powtdrzenie
badan poniewaz Kamil nocami Zle sypiat i ciaggle bolaty go
nogi. Nikt nie chciat uwierzy¢, ze Kamil jest chory, bo w ciggu
dnia hasat za pitka jak szalony. Na oddziat trafilismy 3.11.2005
roku. Zrobiono gastroskopie, kolonoskopie, USG oraz badanie
gestosci kosci, poniewaz dtugotrwale przyjmowat sterydy.
Pani radiolog wyszta do mnie wtedy i spytata, czy Kamil byt
operowany, bo wedtug niej jest metal w kregostupie. Od-
powiedziatam, ze nie. Doktor prowadzacy zlecit jeszcze rtg
kregostupa. W karcie informacyjnej wyczytatam wynik rtg
— cien tabletki padajacy na 3 i 4 krag ledzwiowy. Po kilku dniach
wrocilismy do domu. Kamil w ciggu dnia nie zgtaszat, ze co$
go boli, ale nocami piszczat z bélu. Od doktora rodzinnego
dostalismy skierowanie do szpitala powiatowego. Tam Kamil
byt leczony przeciwbolowo. Z lekéw dozylnych przeszli na
doustne leki przeciwbélowe i wypisano nas do domu okoto
25 listopada. 28 listopada Kamil nie dat rady juz chodzi¢,
whniostam go na rekach do lekarza rodzinnego trzymajac
w reku dwie karty informacyjne i zadajac pytanie - co dalej
robi¢? Doktor rodzinny skierowat nas do dawnego szpitala
wojewodzkiego w Siedlcach. Ordynator oddziatu dzieciece-
go stwierdzit, Zze nie ma co leczy¢ bdlu, ale jego przyczyny.
Zadzwonit do CZD, zatatwit transport i znéw wrociliSmy na
oddziat gastrologiczny CZD.

Doktor prowadzaca powiedziata, ze nie bedziemy powta-
rzac¢ badan gastrologicznych, tylko wezwiemy na konsultacje
neurologa oraz reumatologa, bo od strony gastrologicznej
jest wszystko w porzadku. Pierwszy na konsultacje przyszedt

WSPOMNIENIE

neurolog. Wtedy podnidst alarm. Zlecit na cito MR kregostu-
pa i zalecit z wynikiem badan zgtosi¢ sie do neurochirurga.
Kamil przestat sika¢, prawej nogi w ogdle nie podnosit do
gory. Operowany byt w trybie pilnym. Doktor neurochirurg
przed operacjg powiedziat mi, ze to moze byc ropien, naciek
gruzliczy, a réwnie dobrze nowotwdr — powie mi to po skon-
czonej operacji. Pokazat mi klisze i powiedziat, ze w catosci
guza nie da sie usunac. Po skoniczonej operacji padt wyrok
- nowotwar i to bardzo ztosliwy, a jaki rodzaj - pokaze wynik
biopsji. Po tygodniowym pobycie na neurochirurgii przekaze
nas na onkologie.

To byt czas koszmarny, jeden tylko ptacz. Wszystko,
o czym Kamil marzyt, prysto jak barika mydlana. Kamil trzymat
sie bardzo dzielnie, podtrzymywat mnie na duchu. Wierzyt,
ze z chorobg nowotworowa mozna wygrac. Pierwszg chemie
dostat 10.12.2005 roku. Boze Narodzenie spedzilismy z caty
rodzing w szpitalu. Na pytanie, co by chciat dostac od sw. Mi-
kotaja, odpowiedziat, ze jutro moégtby umrzed, aby dzi$ jeszcze
pochodzi¢. Dostat szes¢ chemii Vide. Miedzy chemiami miat
powiktania. Prawie w ogole nie jezdzilismy do domu.

Po pomyslnie przebytej kuracji chemicznej od maja za-
czelismy radioterapie. Kamil juz wtedy siedziat. Pierwszy raz,
jak usiadt na wozek inwalidzki, to powiedziat do mnie tak:
+Wiesz, mamo, moze by¢ tez zycie na wézku”. Po zakoriczonej
radioterapii Kamil znéw zaczat chodzi¢. Pierwszy raz, jak stanat
na nogi, powiedziat: ,,Jednak, mamo, ten swiat jest piekniejszy
jak patrze stojac”. UwierzyliSmy w cud. Kamil czut sie lepiej,
zaczat chodzi¢. Dzieki pomocy siostry oddziatowej z oddziatu
dziennej chemioterapii zatatwiliSmy mu woézek inwalidzki
o napedzie elektrycznym. Byt taki szczesliwy, gdy na nim
jezdzit. Po dwutygodniowym pobycie w domu wrécilismy
do CZD na kolejng kuracje chemiczna. Kamil miat dostac 8
chemii podtrzymujacych, w odstepie trzytygodniowym. Szes¢
przeszedt pomysinie, majac powiktania miedzy chemiami. Przy
podawaniu si6dmej chemii Kamil zaczat traci¢ przytomnos¢.
Chemia byta monitorowana. Przeswietlono dojscie centralne,
zatozono Holtera, wykonano EEG gtowy, wykluczono wszystkie
przyczyny utraty przytomnosci. Na koricu zrobiono tomografie
zmiany wyjsciowej oraz tomografie ptuc. Okazato sie, ze guz
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W ramionach mamy

znow rosnie i Kamil ma przerzuty do ptuc. Zakonczylismy
leczenie przeciwnowotworowe.

Kamil dostat skierowanie do Hospicjum i znéw ptacz.
Nastepny, tym razem jeszcze bolesniejszy wyrok. Pamietam,
ze strasznie sie batam. Nie umiatam sobie wyobrazi¢, jak ja
sobie poradze w domu. To chyba normalne, ze cztowiek boi
sie nieznanego. Nic nie wiedziatam o opiece paliatywnej. Na
oddziat onkologii przyjechat doktor Piotr Zielirski z pielegniar-
ka. Na pytanie doktora, czego najbardziej sie obawiam - po-
wiedziatam, Ze boje sie, ze nie opanuje bélu i co wtedy zrobie,
skoro do Warszawy mam 120 km. Przyjechalismy do domu
20.11.2006 r. Kamil chodzit, nie mégt sie nacieszy¢ domem.
Catg prawde, ze jego czas jest policzony, ukrywatam. Dostat
od Fundacji,,Mam Marzenie” komputer, a od Fundacji , Dzie-
cieca Fantazja” - telewizor z DVD oraz antene satelitarng do
ogladania wszystkich kanatéw sportowych. Byt taki szczesliwy,
ze skonczyt leczenie. Prositam naszg pielegniarke Gosig, zeby
nic nie moéwita, ze jest z Hospicjum, tylko z poradni leczenia
bolu. Na drugi dzierr Kamil jednak spytat o Hospicjum i wtedy
powiedziatam mu, ze ciocia Gosia jest z Hospicjum i bedzie
do nas przyjezdzac. Mielismy w domu wszystko: tlen, ssak,
agregat pradotworczy, pompy infuzyjne. Dzis, z perspektywy
czasu, dziekuje Bogu za opieke hospicyjna nad moim synem.
Pielegniarki przyjezdzaty do nas codziennie, mimo tylu kilo-
metréw. Miatam staty kontakt z pielegniarka dyzurna. Lekarze
z WHD tak ustawili leki przeciwbolowe, zeby Kamil nie cierpiat.
Ojciec Benek podazat ze wsparciem duchowym dla mojego
syna i dla mnie. Otrzymalismy takze duza pomoc materialng
z Hospicjum. Kamil zyt petnia zycia.

Tydzien przed $miercig moj syn spytat: ,Mamo, czy ja
umre?”. ,Umrzesz, synku” - odpowiedziatam. ,Mamo, a dla-
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czego Pan Bég dat mi tylko 15 lat zycia?”. ,Nie wiem” — odpo-
wiedziatam. ,Mamo, a dlaczego ja pierwszy od Ciebie?". ,Nie
wiem”. ,Mamo, a kto sie bedzie mna opiekowat w niebie, jak
Ciebie tam nie bedzie?". ,Babcia Hela” — odpowiedziatam. Za
cztery dni babcia zmarta. W nocy Kamil mnie zawofat i spytat,
dlaczego nie chce otworzy¢ mu drzwi, bo on chce is¢ TAM.
Spytatam, gdzie TAM? No, TAM - odpowiedziat. Rano Kamil
mowit, ze przysnit mu sie Pan Bég i powiedziat, ze przyczepi
mu dzban do plecéw i bedzie zbierat tam moje tzy i nie da rady
fruwac po niebie i nie nadazy za babcig Hela. ,Synek, ty juz
masz omamy od tej morfiny”. ,Powtarzam ci - ja jestem chory,
a nie gtupi”. ,Mamo - pyta dalej — co zrobisz, jak ja umre?” ,Nie
wiem, synek”. ,Tylko nie méw, ze sie powiesisz, bo nie chce
stuchac gtupiego gadania! Musisz zy¢ dla tych gnojkéw (tak
czasami nazywat troje swojego rodzenstwa)”.

Mijat kolejny tydzien. Kamil juz byt na , konskich” dawkach
morfiny i lekarstw anestezjologicznych. 31.01.2007 rano widzia-
tam, ze ma ptytkie oddechy. Podtaczony do tlenu prosit mnie:
»,Mamo, poméz mi oddychac!” Dzwonitam do pielegniarki po
porannym zdaniu raportu i porositam, zeby sie pospieszyta, bo
batam sieg, ze zabraknie mi lekarstw. Kamil byt juz wyciszony
- spokojny. Zaczetam robi¢ mtodszym dzieciom sniadanie,
kiedy Kamil zawotat: ,,Mamo, chodz, bo ja juz ide. Moge is¢
juz, mamo, moge? Mamo, ty przyjdziesz? Przyjdziesz, mamo?”
Obudzitam cérke. Ukleklismy do modlitwy, zapalilismy grom-
nice. Pomagatam mu trzymac Swiece, najpierw osuneta sie
reka, potem gtowa. Kamil odszedt od nas o godzinie 10:08.
Dzieci kleczaty wraz ze mna jeszcze kilka minut, po skoriczonej
koronce do Mitosierdzia Bozego. Kamil odszedt i powiekszyt
grono aniotéw. Mocno w to wierze, ze moj syn jest w niebie,
bo piekio przeszedt na ziemi. | najbardziej do jego zycia pasuje
mi ten wiersz:

Jak cztowiek cierpiates

Jak aniot wszystko znosites
Tak szybko odszedtes

Tak wiele pozostawites

Co wieczér na jego ustach styszatam modlitwe:

Ide spac,

nie musze sie niczego bac,
bo Pan Jezus w swojej mocy
bedzie czuwat do pétnocy,
a Maryja do switania,

Aniot Stréz do skonania.

Jeszcze na koncu, chciatabym serdecznie podziekowac
catemu Zespotowi WHD za opieke nad moim synem. Za te

ostatnie chwile spedzone razem w trosce i opiece.

Ania - Mama Kamila



Nazywat mnie
ciocia Goska

Mtodos¢ — to radosc z zycia, plany na przysztos¢, a takze
bunt wieku mtodziericzego. Czasem jednak sie zdarza, ze
trzeba zmierzy¢ sie z choroba. Czasem jest to ciezka choroba
nowotworowa. Czasem choroba wygrywa.

Widok pogodnego, 14-letniego chtopca - pacjenta Kliniki
Onkologii w Centrum Zdrowia Dziecka - to wzruszajacy ob-
raz. Tak wtasnie zapamietatam Kamila z naszego pierwszego
spotkania.

Kamil chorowat na nowotwor ztosliwy kregostupa (Sar-
coma Ewing).

Juz pierwszego dnia naszej znajomosci, chtopiec zrobit
na mnie ogromne wrazenie. Pomimo swojej choroby, byt
usmiechniety, pogodny i bardzo ufny. Tesknit za rodzenstwem,
domem, najblizszymi i dlatego informacja o powrocie do
domu byfa dla niego mitg wiadomoscia. Przed wypisaniem
ze szpitala Kamil otrzymat Sakrament Bierzmowania, ktéry
byt dla niego bardzo waznym wydarzeniem.

Kamil, nazywat mnie ciocig Goska i zawsze czekat na moje
wizyty, ktore, pomimo duzej odlegtosci (ponad 100 km), byty
bardzo czeste, a w miare postepu choroby nawet codzienne.
Chtopiec dbat o to, by jak najlepiej wykorzysta¢ kazda chwile,
byt bardzo ufny, cierpliwy i peten humoru.

N
ﬁdquiie zrobione telefonem komorkowym w drodze do domu
amila

W miare uptywu czasu, gdy nowotwor siat coraz wieksze
zniszczenia w jego organizmie, konieczne stato sie wprowa-
dzanie nowych lekédw i nowych metod leczenia. Kamil kazda
nasza propozycje zmiany akceptowat w nadziei na skuteczne
leczenie dokuczliwych objawéw bélowych. Po raz pierwszy
w swojej praktyce opieki hospicyjnej spotkatam sie z chorym,
ktory tak stabo reagowat silne przeciwbdlowe leki - metadon,
morfine, ketaming, fentanyl, ktére otrzymywat w bardzo du-
zych dawkach. Pomimo przyjmowania bardzo duzych dawek
silnie dziatajacych lekéw, z chtopcem zawsze byt kontakt
logiczny i potrafit trafnie oceni¢ kazdg sytuacje.

Kamil miat bardzo dobry, wrecz partnerski, kontakt ze
swoja matka. Wspdlnie podejmowali wszelkie decyzje doty-
czace kolejnych etapéw leczenia. Potrafili razem ptakac i smiac
sie, czesto zartowali. Umieli rozmawiac o chorobie, cierpieniu

WSPOMNIENIE

Kamil przyjmowat ogromne ilosci lekow przeciwbolowych - na
zdjeciu amputki przygotowane do jednorazowego zatadowania

pompy

i bolu. Nie bali sie méwi¢ o zblizajacej sie Smierci Kamila. To
dzieki temu kontaktowi oraz swojej ogromnej dojrzatosci
i mitosci do syna, mama potrafita przygotowac chtopca na
wszystko co go czekato i to wtasnie ona przeprowadzita go
na druga strone — do Nieba, towarzyszac mu w ostatnich
chwilach zycia. Szkoda, ze tak mato rodzin, w obliczu choroby
i zblizajacej sie Smierci potrafi otwarcie o tym rozmawiac.
Podczas jednego z naszych ostatnich spotkan Kamil po-
wiedziat: ,Aby Cie nie zasmuci¢, odejde do Nieba, kiedy Ty cio-
ciu pojedziesz z dzie¢mi na zimowisko”. | tak zrobit. Odszedt do
Nieba w dniu 31 stycznia 2007 roku, kiedy ja bytam z dzie¢mi
z Grupy Wsparcia w Zatobie na zimowisku z Biatce Tatrzanskiej.
Umart po 76 dniach naszej bardzo zazytej znajomosci.

Matgorzata Murawska
pielegniarka WHD
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: Fundacja

d o Warszawskie Hospicum dla Dzieci. .
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Sl!atmsz ®an wzigf go do siebie nad ranem, cichutkp, .spaﬁgm&. >
Czuuwﬁmyprzyw‘m te ostatnig noc, bylismy z naszym Synkjem w Jego
ostatnich chwilach. _

To dzigki Pavistwu nie musielismy Krqzyé migdzy szpitalem a domem,

a nasz Syn mégf do Rorica byé wsrod najblizszych, a nie umieraé samotnie
‘w ciemnej szpitalnej sali \’\
Serdecznie Paristwu dzigRujemy za prawie dwuletniq opiekg nad

MateuszRiem. Stworzyliscie mu bardzo dobre warunkj. Zrobiliscie wszystRo,

by zminimalizowac Jego cierpienie, a nam ufatwié opieRe nad naszym Synem.

Dzigkujemy bardzo za opiekg lekarskq, pielegniarskg (za wspanialq
opieke naszej Pielggmiarce- Kasi Piasecznej), pomoc psychologiczng, za
przygotowanie nas do tych bolesnych, trudnych dm, za otrzymang pomoc /.4\
socjalng, za serdecznosé, cieplo, wspdfczucie.

Serdeczmie  dzigkujemy naszym wspaniafym  Wolontaniuszkom,

a szczegblnie Madzi Wypych, Rtdra oRazata nam tak wiele pomocy, serca i
zyczliwosci.

: Kazdy z pracownikpw Warszawskiego Hospicium dla Dzieci mial
swoj udziaf w opiece nad MateuszKiem.

hospicjum



Mateuszek byt
dzieckiem bardzo
upragnionym, ocze-
kiwanym. Niestety,
urodzit sie duzo za
wczesnie. Wazyt tylko
1200 g, a jego ptuc-
ka byty jeszcze stabo
rozwiniete, co spowodowato caty taricuch chordb i probleméw
(niedotlenienie, reanimacje, krwiak w mozgu, wodogtowie, sepsa,
infekcje itd)).

Do domu wrécit po kilku miesigcach od urodzenia, zeby
po dwodch tygodniach znéw trafi¢ do szpitala. | tak przez piec
pierwszych lat jego zycia powtarzato sie to cyklicznie (kilkanascie
zabiegdw zaktadania i poprawiania zastawek).

W tym czasie duzo modlitam sie do Ojca Pio. Chyba po 15-tej
operacji prositam Go o wstawiennictwo, zeby Mateuszek juz nie
musiat tak ciggle by¢ operowany. Zeby ta zastawka juz dziatata
dobrze. | chyba moje prosby zostaty wystuchane, bo operacje
nie byty juz wiecej potrzebne.

Mateuszek byt slicznym dzieckiem. Czesto, jak bylismy na
spacerze, styszatam jak inni méwili, ze takie tadne dziecko. Miat
piekne, bragzowe, duze oczy. Ciemne, dtugie rzesy oraz sliczng
buzie.

Po tej ostatniej operacji zatozenia zastawki mielismy okoto
10 lat wzglednego spokoju. Mateusz miat niedowtad czterokon-
czynowy, nie widziat, nie mowit, miat ataki epilepsji. Mogt tylko
leze¢, ale nie miat infekgji.

Nauczylismy sie zy¢ z Jego choroba. Bol zamienilismy w wal-
ke o zycie Mateuszka (ciggta rehabilitacja, wizyty
u réznych bioenergoterapeutdw i specjalistow
roznego typu). Nauczylismy sie takze pokory.

Gdzies tak w 14-15 roku zycia zndw zaczety
sie infekcje i nasility sie ataki padaczkowe. Znow
ciagle pobyty w szpitalu. Stan Mateuszka byt bardzo
ciezki. Zatozono mu rurke tracheostomijng. Ciagle
kursowalismy miedzy szpitalem a domem.

Do WHD Mateusz trafit 7 kwietnia 2005 r. na
miesigc. Pozniej byt kilkumiesieczny pobyt w szpi-
talu i od 23 sierpnia 2005 r. juz do korica swego
zycia bytw domu, pod opiekga lekarzy i pielegniarek
z Hospicjum.

Z WHD dostalismy dla syna potrzebny sprzet
(ssak, koncentrator tlenu, asystor kaszlu, pompe do
podawania positkdw, pompe do podawania lekdw,
materac przeciwodlezynowy, t6zko).

WSPOMNIENIE

Mateuszek z tatq podczas swoich
piqtych urodzin

JYVosz YNateuszek

Wczesniej myslatam, ze opieka Hospicjum to tylko usmie-
rzanie bolu. Przekonatam sie, ze Mateuszek byt troskliwie leczony
(po powrocie ze szpitala miat duzo odlezyn, ktére zostaty wyle-
czone, takze kazda infekcja byta leczona, podjeto tez walke z jego
wychudzeniem - dzieki diecie ketogennej Mateuszek przybrat
duzo na wadze).

Bardzo nam pomogty rozmowy z psychologiem, panig
Agnieszka Chmiel-Baranowska, i Ojcem Benkiem. Zostalismy
stopniowo przygotowani do tego, ze nasz Syn odejdzie.

Bog wzigt Mateuszka do siebie 2 marca 2007 o godz. 4:15.
Odszedt spokojnie, nie cierpiat. Jak zegnalismy sie z nim w ostat-
nich godzinach, miatam wrazenie, ze jest szczesliwy.

Bardzo nam go brakuje. W domu jest tak pusto i cicho. Jak
to powiedziat Ojciec Benek, Mateuszek teraz jest takim bardzo
bliskim naszym Aniotem Strézem. To on teraz czuwa nad nami.

Z Mateuszkiem spedzatam duzo czasu. Czesto rozmawia-
tam z nim, gtadzitam Jego policzki, przytulatam sie do niego.
Wtedy miat takie usmiechniete oczka, buzie, byt taki szczesliwy
i radosny.

| teraz myslac o Mateuszu, wiasnie takim go widze.

Mama Mateuszka

18 urodziny Mateuszka

Na zdjeciu mama, Mateusz,
jego brati tata

hospicjum | 9



WSPOMNIENIE

MOJA MALA WIELKA
NAUCZYCIELKA

To juz trzy miesiace, a moze az trzy, jak odeszta od
nas Ania. Wiele mozna bytoby pisa¢, co teraz czuje.
Ale czy mozna opisac to stowami? Chyba nie. Myslg, ze pisanie
o jej chorobie tez nie ma sensu, bo wszyscy, ktorzy ja znali,
wiedza, jak ta choroba wygladata. Chce napisa¢ kim Ania
byta dla mnie. Jak to kim? — moze kto$ powiedzie¢ — przeciez
to jasne, ze corka. Otéz nie tylko. Ania to moja MALA
WIELKA NAUCZYCIELKA.

Kazda mata dziewczynka chce zosta¢ kims, kim jest jej
mama. Ania tez miata takie marzenie. Pamigtam, jak bardzo
chciata chodzi¢ do szkoty, wrecz nie mogta sie doczekac. Gdy
zachorowata, ciagle powtarzatam jej, ze teraz ona jest moja
nauczycielka, bo uczy mnie tylu réznych rzeczy, o ktoérych
bez niej bym nie wie-

dziata. Widziatam,
jak ona na te stowa
reagowata, jaka byta
szczesliwa...

Rzeczywiscie
,byta moja nauczycielka. Dzigki niej nauczytam sig zy¢ inaczej.
Zrozumiatam, ze ,,co nas nie zabije, to nas wzmocni”.

| jeszcze jedno, Ania wyznaczyta mi nowy cel w zyciu. Gdy
szkota skierowata mnie do prowadzenia zajec rewalidacyjnych,
nie miatam o nich zielonego pojecia.

Intuicja i Ania podpowiedziaty mi, co mam robi¢. Za-
pisatam sie na kurs z oligofrenopedagogiki, ktérego termin

Ania Z'siostig

‘]
L
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R A
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Ania z rodzehstweqf "‘,

rozpoczecia wciaz si¢ ode
mnie oddalat.

Trwato to pottora roku,
a zajecia musiatam prowa-
dzi¢, bo kto zrobi to lepiej
jak nie matka chorego dziec-
ka (nikt w mojej szkole nie
miat takich kwalifikacji). Kie-
dy mogtam wreszcie rozpo-
czac kurs, stan Ani nagle sig pogorszyt. | powstat nowy problem.
By¢ przy niej, czy rozpoczac zdobywanie nowych kwalifikacji?
Ten moj dylemat rozwiazata wiasnie Anulka. Postanowita
odejs¢, zebym mogta rozpoczac nauke. W ten sposob data mi
nowy cel do realizacji
— prace z dzie¢mi nie-
petnosprawnymi.

Teraz juz wiem,

Ze to, co robitam z

Ania, robitam tak jak

ucza mnie na metodyce, robitam dobrze, fachowo. Bytam po
prostu dobra uczennica, a ona wspaniata nauczycielka.

Mama Ani — Alina Géral

Chora na ceroidolipofuscynoze szescioletnia Ania zostata
przyjeta pod opieke WHD 20.09.2005 r.

Dziewczynka byta przytomna, ale bez kontaktu stowne-
go. Reagowata na gtos i bol, miata znaczng niedowage, silne
przykurcze miesni catego ciata i liczne ruchy mimowolne.

Na zlecenie lekarzy z Hospicjum dziewczynce zatozono
w szpitalu gastrostomie i wprowadzono diete ketogenng,
dzieki czemu szybko osiagnefa nalezna mase ciata, a jej stan
neurologiczny sie ustabilizowat. Napiete miesnie zostaty
ostrzykniete botuling, co zaowocowato zmniejszeniem bole-
snych przykurczéw i zwiekszeniem zakresu ruchéw dziecka.
Podczas opieki kilkakrotnie pojawiaty sie infekcje gérnych
drég oddechowych. Pomocny byt wéwczas sprzet medyczny
udostepniony przez Hospicjum tj. koncentrator tlenu, ssak,
asystor kaszlu, inhalator.

Anie i jej rodzine odwiedzatam przez pottora roku, kilka
razy w tygodniu.

Dzieki nim poznatam wartos¢ cierpienia, ktére uczy
czerpania radosci z zycia, nawet w bélu i tragedii, jaka jest
Smiertelna choroba dziecka.

Ania odeszta bardzo spokojnie 22.01.2007, pozostawiajac
mi po sobie wiele mitych wspomnien.

Kasia Piaseczna
Pielegniarka WHD
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QUezniowie fEmerican &echool of Warsaw

dzieciom z

‘Wa'cbzawbkiego dfobpig’um dla opzieci

Po raz kolejny zostaliSmy zaproszeni do American "’ ?« H
School of Warsaw na uroczyste wreczenie czeku z pienigdzmi &i : .
zebranymi podczas corocznej akcji charytatywnej organizowa- ; rektor szkoty Pani Donﬂ'{:l Swagers dzu:%u]e
nej przez szkote. W tym roku dzieci zbieraty pieniadze przez - ’l = Iszystkl_m uczniom szkoty biorqcym udziat w akgji
sprzedaz starych ksiazek, waty cukrowej oraz najprzeroéznie;j-

szych stodyczy. Akcja odbywata sig na terenie szkoty.

Wreczenie czeku odbyto si¢ w gtéwnej auli Amercian
School of Warsaw i zostato poprzedzone prezentacja pra-
cy naszego Hospicjum oraz wystepami. Dzieci pokazywaty
kolejno metody jakimi postuzyty sie do zbidrki pienigznej.
Na koniec przedstawienia uczniowie szkoty bioracy udziat w
akcji utozyli olbrzymig liczbe przedstawiajaca zebrang kwote
pieniedzy. Nastgpnie jedna z uczennic uroczyscie przekazata

czek pracownikowi Hospicjum. o

JesteSmy ogromnie wdzigczni wszystkim dzieciom z ; g o~ Kilka stow podziékowanfa'_, OJ przed-
American School of Warsaw za organizacje akcji oraz po- = »— = stawiciela Hospicjum - Marka Domowicza

$wigcony czas. Dziekujemy za pamig¢ o naszych matych pod-
opiecznych.

Best regards.

Marek Domowicz
Pracownik WHD

uczestniczyli w zbidrce plenledzy

hospicjum | 11
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Pielgrzymka do Lichenia

W drodze do Lichenia zatrzymalismy sie w Zelazowej
Woli. W trakcie wiosennego spaceru zwiedzilismy ogréd,
w ktérym przepieknie kwitty magnolie i w ktérym podziwiali-

g

£
Py

-',_-!_'rf"l

pomnlk Fryder'y'T(aChoplna

—
. _-..--Zelazowa.WoIa

hospicjum

$my ogromne, dostojne swierki. Naszym przewodnikiem byta
jedna z mam - Jola. Po obiedzie wyruszylismy w dalszg droge.
Niesamowite wrazenie zrobity na nas btyszczaca w storicu
koputa bazyliki i wznoszaca sie obok niej wieza, ktére widac
byto nad lasami juz z bardzo daleka. Od momentu, gdy je
ujrzelismy, czulismy sie prowadzeni niewidzialna reka do
domu Matki. W autokarze wystuchalismy historii lichenskiego
sanktuarium i tak przygotowani dojechalismy na miejsce. Mita
niespodzianka byt dla wszystkich wyjatkowo komfortowy
dom pielgrzyma , Arka”, w ktérym mielismy nocowac. Po
zakwaterowaniu udalismy sie na spotkanie z Matka Bolesna.
Kazdy z nas wybrat inng jego forme: niektérzy uczestniczyli
we Mszy $w., inni przeszli droge na Golgote, jeszcze inni wy-
brali modlitwe w starym kosciele. Wiekszo$¢ uczestniczyta
w wieczornym Apelu Jasnogorskim.

Nastepnego dnia, po $niadaniu, udalismy sie do bazyliki
na Msze $w., ktérg koncelebrowat, w intencji Grupy Wsparcia
dla Rodzicéw w Zatobie, kapelan Warszawskiego Hospicjum
dla Dzieci o. Benedykt Mika. Ztozylismy tez wspdlna ofiare,



Spotkanie Dzieciecej Grupy Wspar-
cia w Zatobie odbyto sie w Warszawie
w marcu biezacego roku.

Przy stonecznej i bardzo wietrznej
pogodzie po ogrodzie i patacu w tazien-
kach oprowadzata nasza dwudziestosze-
scioosobowa grupe dzieci (pod opieka
trojga opiekundéw) p. Jolanta Btaszczyk
- jedna z mam, uczestniczek Grupy
Wsparcia dla Rodzicow w Zatobie, ktérej
bardzo dziekujemy za wspdlnie spedzo-
ny czas i interesujgce opowiesci.

Popotudnie spedzilismy spacerujac
po warszawskiej Starowce.

Po powrocie do Hospicjum wspol-
nie obejrzelismy film rez. M. Piwowskie-
go pt. ,Oskar”, po ktérym dzieci dzielity
sie swoimi przezyciami po starcie ro-

(GRUPY WSPARCIA

dzieki ktorej zostalismy wliczeni w poczet darczyncéw, za
ktérych odbywaja sie msze wieczyste.

Po obiedzie udalismy sie w droge powrotng do Warsza-
wy. Po drodze zatrzymalismy sie jeszcze w Lasku Grablifskim
— miejscu, w ktérym w 1850 roku pasterzowi Mikotajowi ob-
jawita sie Maryja. Jest tam droga krzyzowa oraz kapliczka,
a w niej odcisniete w kamieniu $lady stop Matki Bozej.

Podczas tego wyjazdu mieliSmy czas na dzielenie sie
swoimi przemysleniami, wymiane pogladéw i po prostu po-
bycie razem. W sanktuarium zas znalezliSmy czas na zadume,
modlitwe i rozwazanie swojego zycia.

Bardzo dziekujemy za te niezapomniane przezycia

Rodzice z Grupy Wsparcia w Zatobie

Dziecit w Warszawie

dzenstwa. Po kolacji zmeczeni, ale za-
dowoleni z minionego dnia poszlismy
spa¢. Nocowalismy w zaprzyjaznionym
Hotelu ,Arkadia”.

Niedziela byta szczeg6lnym dniem
dla naszej grupy - byt to dzien spedzo-
ny wspdlnie z rodzicami. Po Mszy sw.,
w ktérej dzieci braty czynny udziat (czy-
tania liturgiczne i Spiew), rozmawialismy
o zasadach dziatania grupy, a z rodzicami
o problemach ich pociech. Planowalismy
tez kolejne spotkania w tym roku.

Wspélny obiad zakonczyt nasze
weekendowe spotkanie Dzieciecej Gru-
py Wsparcia w Zatobie.

Matgorzata Murawska
pielegniarka WHD

Dzieci braty,czynny udziat we Mszy sw.
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»= Pomagamy
ttiytak jak umiemy

— Rozmowa z panem Szczepanem Obarskim
Prozan frn DRUKOBA wiascicielem i prezesem firmy DRUKOBA

Od potowy 2001 roku Firma DRUKOBA pomaga
Warszawskiemu Hospicjum dla Dzieci. Prosze
opowiedzie¢ Czytelnikom, jak wspomina Pan po-
czatki tej wspotpracy i co Panstwa sklonito do jej
podjecia?

Jak juz Pan wspomnial, poczatki naszej wspotpracy
z Warszawskim Hospicjum dla Dzieci siegajg 2001 roku.
Wszystko zaczeto sie w bardzo prosty sposéb — pracownicy
jednej z firm, z ktéra wspétpracowalismy, zwrdcili sie do nas
z prosba o pomoc Warszawskiemu Hospicjum dla Dzieci,
w ktérym pracowali jako wolontariusze. Zgodzilismy sie
wtedy na wydrukowanie pewnych materiatéw poligraficz-
nych. Nie mogli$my zaangazowac sie w pomoc finansowa,
poniewaz byliSmy na etapie rozbudowy zaktadu, a wtasciwie
budowy nowej jego siedziby i zakupu nowych maszyn.
Pomoc w postaci druku byta w zasiegu naszych mozliwo-
$ci. Z biegiem czasu ilos¢ wykonanych dla Warszawskiego
Hospicjum dla Dzieci prac rosta, pojawity sie kolejne rodzaje
publikacji.

g" Opagowacidee do
Ziecmi, docieraj .

ofiarodawcow, u:&f do ogromne;j rzes
liczy sig juz w setkac ; BE pomoc
2006 roku Paristwa p - Wsamym

Prosze wyjasni¢ 40000 z}
nasz . X
polega Panstwa pomo‘:n Czytelnikom, na €zym

- tywnych, ktor

Ym pomagamy.
WSpOmn gamy

lar?e Przez Pana w pierwszei SCi i i
s ’ zej czes
West)(/) vsykmv/\;ont;rr&l, n'j ktqre sltac' nas, pomlm:) ciqegicejg%y;?:r;?
przedSiebiorstweru arni, ktdra dzieki tym INwestycjom jest
Coracom m;‘n Na przyzwoitym €uropejskim poziomie
i wych maszynach, ktére majg od roku d

| udo B 5
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Wre, Wiec n
h a brak P
kacie. Zamowien na pewno nie narze

'Jakjuz wczesniej w i

:;)Vr:q wieloletnij doéwisapdocr:enr:?{eml oy o odi sta
il dg:)zynach nowej generacji.
for 0 ra logistyka i dobre zar
k){ Ora, pana Zbigniewa Au
qutko Je§t najlepszy w tym, co r

ac drugiego takiego dyrektor.
W prace, znajomosci tematuy j d

Niebagatelne Znaczenie ma
zqc,izfa,nie drukarnig przez jej
gu.s.cmskiego, ktéry méwi cJ
obi I naprawde ze swiecy sz?:-
a. Dzieki jego Zaangazowaniu
obremu zarzadzaniu jestesmy

Panstwa drukarnia drukuje dla nas Informator
,Hospicjum”, coroczne sprawozdaniaz dzialalno-
éci naszej Fundacji, druki przelewow bankowych
i ulotki. Prosze opowiedzie¢, ale tak w maksymal-
nym skrocie i jezykiem zrozumialym dla laikéw,
jak wyglada proces drukowania np. Informato-
ra.

PO co pracuje. »ale natym, zeby kazdy rozumiat,

Lapidarnie ujmujac - jest to dos¢ proste: dostajemy
7 redakgji materiaty, ktore s3 opracowywane w naszym studio
graficznymiz ktorych naswietlane s3 filmy. Te filmy sg pozniej
kopiowane na blachy, czylirobione saz nich matryce. W na-
stepnym etapie produkgji Informatora matryce naktadane
$3 ha maszyne drukarska, ktora drukuje publikacje. Maszyny
w tej chwili sg tak w