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'VIVA Comet
i Ly -
Dnia 2 pazdziernika 2008 roku o go-. .
dzinie 20.00 odbyf sie k&ncert ™ 0t e
. VIVA Comet zorganizowany*
- " przez ;elewiije VIVA Polska,
: na ktérym nagrodzono naj-
- lepszych artystow polskiej
* muzyki rozrywkowej w réz-
nych kategoriach. W koncercie
uczestniczylipacjenci WHD:dwaj -
«'. tukasze z mamarii oraz Kasia
~ - Siostkg naszego podopieczne-
“go i ich.tata, a takze rodzenstwo
~xy _haszego pacjenta Huberta (Ania,
. ~#7 “Mich®{ Dawid)
O koncercie dowiedziatem sie z te-
fewizji VIVA-POLSKA oraz od jednego
“ ztukaszy, ktorego marzeniem bydo zoba-

-

czy¢ na zywo swoich ulubionych aFtystéw muzyki . o
rozrywkowej. Postanowitem wiec dzjatak i zamdéwiterh
telefonicznie bilety. Byto bardzo fajnie, kolorowo i gtosno.
» Koncert byt bardzo interesUjgey szczegolpie dlatego,
o e ie-prezentelzy Ic..)lyli przebraRi za postaci ze znanej bajki
- 3 = - . A,

o czerwonym kap-
“turku. Moéwili
* zabawnymi le-
snymisslogana-
mi i rymowanka-
mi, komentujac
wykonawcow
oraz kategorie,
w ktoFyeh zostali
oni nominoewani.
~_Prezenterka bya
prz'é‘braﬁa w stroj
czerwonego kap-
turka, ajej partner
»Daro” przebrat sie
Za gajowego. Cata
oprawa ;cenic_zha byta
‘w klimacie leSnym. ;
° " Choreografia
uktadoéw tancerzy, .
5. tewarzyszacych

Spiewa Stachursky

wali i zostali noini_novgani do nagréd byli m. in. Doda,
_Stachursky, Patrycja Markowskga, GrupaOperacyjna, tzy,-

. -

s L]
wykoenaw-
" com~byta
otygina‘ll-
ha i bar-
dzo pro-
fesjonalnie = f
przygotowa- Y
na-Akestyka ¢
pomieszcze-
nia, oswie-
tlenie i-inne
efekty specjal-
ne przerosty na-
sze najSpielsze _
oczekiwgnia. Byto
po prostu super. Wszyscy
- mielisSmy miejsca pod sama sceng, nie-
% st@ st‘.o‘jqqe. Wykoqa_wcafni, ktérzy spie-

-y

Sokét i Bano, Feel, Natalia Kukulska Video oraz inni znani
i lubiani artysci z udziatem rosyjskiego duetu zenskiego
T.A.T.U., ktéry wystapit na zakoriczenie koncertu jako e
gbsc¢ specjajny. Dziewczyny Wwywotaly swoim wykona--
niem ?qbravxi‘q: artystyczZia duzo kontrowersji i rézro-
roc!nycb:odczué. Jednakze wszystkim sie spodobatich *
wystep i zaprezeptowane haj@wszé utwory muzyczne.
Dziewczyny 2T.AT.U. mialy bardze ciekawa oprawe ta-
necana a ich str6j byt odwazny i nonszalancki. Kategorie,

w ktorych piosenKarze i zespoty.dostaty” nagtody byty l
réznorodne: od najlepszego debiutu roku po najodwaz- -
niejszy styl wizualny artysty..Gtéwna 'zwycieiczynig wtej
edycji VIVA cpmet 2008 byta Doda, ktéra zdobylaaz 6
nagréd-komet w ksztatcie éwiectqcychkkul. Zaraz po niej
uplasowat sie zespotFeel. Na koncercie panowata bardzo
mila i przyjazna atmasfera. Ciekawie.i dos¢ oryginalni®
zaprezentowata Doda‘swojq najnowszg piosenke pt.: .

-

Nie daj sie” - byto mnéstwo fajerwerkow i konfetti. Po el -

zakonczeniu koncertu opowiadalismy sobie wrazenia
i zrobilismy pamiagtkowe zdjecia. Niestety ni& udato .
sie nam dostac do zadnego z wykonawcow. Wszyscy
bylismy zadowoleni i z usmiechem powrdcilismy do

naszych domoéw. * .
- : Andrzej Falkowski . £
Pracewnik socjalny Fundacji =
WHD ™

il 3
Uczestn

. icy koncerty,
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»Lecz aniol rzekt do nich: Nie bdjcie si¢! Oto zwiastuje wam rado$¢ wielka,
ktora bedzie udzialem calego narodu: dzi§ w miescie Dawida narodzil si¢ wam Zbawiciel,
ktérym jest Mesjasz, Pan. A to bedzie znakiem dla was: Znajdziecie Niemowle, owinigte
w pieluszki i lezace w Zlobie.

I nagle przylaczyto si¢ do aniota mndstwo zastepdw niebieskich, ktére wielbity Boga
stowami: Chwata Bogu na wysokosciach, a na ziemi pokéj ludziom Jego upodobania.
Gdy aniolowie odeszli od nich do nieba, pasterze méwili nawzajem do siebie: Péjdzmy do
Betlejem i zobaczmy, co sie¢ tam zdarzylo i o czym nam Pan oznajmit.

Udali si¢ tez z po$piechem i znalezli Maryje, Jozefa i Niemowle, lezace w zlobie. Gdy Je
ujrzeli, opowiedzieli o tym, co im zostalo objawione o tym Dziecigciu.

A wszyscy, ktorzy to styszeli, dziwili si¢ temu, co im pasterze opowiadali.”

(Ek 2,10- 18)

Kochane Dzieci,
Drodzy Rodzice i Krewni, Szanowni

Przyjaciele Warszawskiego Hospicjum
dla Dzieci!

Z okazji Swigt Bozego Narodzenia zyczymy wiele mitosci, pokoju, radosci
oraz wszelkiego blogostawienstwa Bozego w Nowym 2009 Roku.

Obys$my potrafili pochylic¢ si¢ nad ztébkiem Jezusa narodzonego w Betlejem z nowym,
dzieciecym zadziwieniem nad tajemnicg Boga tak bliskiego czlowiekowi, Boga, ktdry stal
sie jednym z nas, przyjal ludzkie cialo, zna nasze radosci i cierpienia, uczestniczy w nich,

wspiera nas swymi darami, aby$my nie ustali w drodze.
Niechaj przezywanie pamigtki narodzenia Chrystusa, naszego Mesjasza,
da nam nowe sity, nadzieje i odwage do wypelniania zadan odnajdywanych w codziennosci.
Niech bedzie to czas wzrostu i dojrzewania w milodci, wierze i nadziei, aby$my stawali si¢

prawdziwymi uczniami Jezusa, ludzmi jego upodobania.

Niech przezywanie Eucharystii - tajemnicy Boga, ktéry jest Miloscig, codziennie

przychodzacego, ofiarowujacego si¢ nam, bedzie zrédlem sily i blogostawienstwa

w wypelnianiu naszego powotania: pracy, stuzby, mitosci i cierpienia.

Zespot Fundacji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci
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Ch rz_ét

Kubu$ ma cztery miesiace i juz ponad
dwa miesigce jest w domu. Jak tylko
wroéciliSmy, pierwsze, o czym pomy-
$latam to chrzest. Niby byt chrzczony
w szpitalu z wody $wieconej, ale to
jednak nie wszystko. Czutam, ze On
chce czegos wigcej. Poprositam wiec
pielegniarke o kontakt z ksiedzem z Ho-
spicjum. Niestety, w tym czasie byl na
urlopie, ale zaraz po powrocie skontak-
towat si¢ ze mng. Ksigdz Rafal jest bar-
dzo fajny i serdeczny. Ustaliliémy date
chrztu na 19 pazdziernika. W czasie
oczekiwania na te wazng chwile bardzo
sie stresowalam, batam si¢, czy wszyst-
ko bedzie dobrze i czy zdaze na czas.
Nadszedt ten dzien. Wszyscy bylismy
podenerwowani, a wraz z nami nasz
Skarb Kubus$ bo w konicu to miato by¢
Jego $wigto. Byla moja mama z ojczy-
mem, ciocie, rodzice chrzestni i moj
brat cioteczny z zona. Cala nasza ro-
dzina. Przyjechal ksiadz i staral si¢ nas
odstresowac. Byl réwniez zalozyciel
Hospicjum Tomasz Dangel, bardzo
zaskoczyta mnie Jego wizyta. Przyje-
chata réwniez nasza pielegniarka Ba-
sia. Ksigdz odprawil msze. Batam sie,
ze co$ we mnie peknie i zaczne plakal.
Kubus$, Nasza Gwiazdeczka troszeczke
marudzil, bo nie wiedzial, co si¢ dzieje.
Pani Basia pomagata mi Go uspokoi¢.
Przez caly czas bylam powazna, w glebi
duszy cieszylam sie, ze w koricu Kubus
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znajdzie si¢ pod opieka Boga. Bytam
z siebie dumna, Ze jestem silna i potrafie
sobie poradzi¢ w kazdej sytuacji. Po
mszy pojechali$émy z ksiedzem i rodzi-
cami chrzestnymi do ko$ciola wpisaé
chrzest Kubusia do akt. Nasza Gwiaz-
deczka, Kubu$ zmeczony usnal, a my
przy stole rozmawialiSmy o sprawach
codziennych. Wszyscy starali si¢ $mia¢,
zartowac, ale mi to jako$ nie wychodzilo
- nie wiem czemu.
Bardzo chcialabym podzigkowaé
ksiedzu Rafalowi za odprawienie mszy,
udzielenie sakramentu chrztu $wietego

i za wsparcie. Naszej pielegniarce Basi
za to, ze byla, pamietata i zawsze pa-
mieta o nas. Mojej mamie i mezowi za
pomoc w przygotowaniach i duchowe
wsparcie, a panu Tomaszowi oraz Jego
zonie Joannie za wizyte, pomoc i serce
dla chorych dzieci.

Z powazaniem i podziekowaniem
dla catego Hospicjum

Kubus z Mama, Tata, siostr i Babcia
13 dni po swoim chrzcie Kubus zmart.
Pod opiekg Warszawskiego
Hospicjum dla Dzieci byt 87 dni.
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ADAS
=tkrot

Adas urodzit sie 1 marca 2008 roku
o godzinie 0:15 w szpitalu przy ulicy
Karowej. Urodzit sie¢ po to, zeby cierpie¢.
O jego chorobie dowiedzielismy si¢ w 25
tygodniu cigzy — wyrok brzmiat: zespot
genetyczny (zespot Edwardsa), wtedy
nie wiedzieli$my co to za choroba i jakie
s3 jej konsekwencje. Pani w zakladzie
genetyki wyjasnita nam, Ze to choroba
bardzo 7le rokujaca - $miertelna. Adas
urodzit sie z 1 punktem w skali Apgar,
nie plakat, nie ruszat si¢, myglelismy, ze
nie zyje. Po kilku minutach Adasiowi
wrdcily funkcje zyciowe — zaplakal. Po

godzinie lekarz powiedzial, ze stan dziec-
ka jest dobry. Adas na przekér swojej cho-
robie walczyl. Po dwoch dniach okazato
sie, ze ma niedrozny odbyt i przepukling
przepony; konieczna byla operacja. Synka
naszego przewieziono do Instytutu Matki
i Dziecka, gdzie byt operowany. Podczas
operacji okazalo si¢, ze ma niedokonany
zwrot jelit, uchylek Meckela. Po operacji
u Adasia dwukrotnie stosowano trans-
fuzje ze wzgledu na niedokrwistos¢, ale
radzil sobie i wracal do zdrowia. Dru-
giego kwietnia przewieziono Adasia do
szpitala w Dziekanowie Le$nym. Dzieci

z tym zespolem sa bardzo podatne na
wszelkie infekcje i tam wlasnie Ada$
przezyl zapalenie ptuc i adenowirusa.
W szpitalu w Dziekanowie musiatam
nauczy¢ sie zaktada¢ sonde, zeby méc
zabra¢ Adasia do domu, gdzie czekat
na niego braciszek Mateusz. Wreszcie
21 maja synek nasz zostal wypisany ze
szpitala. Do domu przyjechali$my ra-
zem z pielegniarka Basig Tokarz z WHD.
Adas$ byl spokojny, przesypiat noce, lu-
bit spacery i leze¢ z gota pupa, nie lubit
sie kapa¢. Rozwijat sie¢, jak normalne
dziecko - rdst, zaczat gaworzy¢, zapomi-
nali$my o jego chorobie. Przezywalismy
we czworke wspaniate chwile az do 9
lipca, tego dnia wieczorem stan Adasia
bardzo si¢ pogorszyl, sinial, plakat cata
noc. Zmart 10 lipca o godzinie 10:25.
Zaczetam krzyczed, szarpaé Go, ale to
byl juz koniec. Zrobito si¢ pusto, bardzo
nam Go brakuje.

Ada$ wypelnial calej tréjce duzo
czasu. Mateuszek uwielbiat zajmowac sie
bratem, teraz pozostal nam smutek i 1zy.

Pograzeni w zatobie
mama Bozena, tata Marcin, brat Mateusz (5 lat).
www.adascieplak.republika.pl
PS. Serdecznie dzigkujemy Warszaw-
skiemu Hospicjum dla Dzieci za pomoc
w opiece nad Adasiem.
Warszawskie Hospicjum dla Dzieci
opiekowato sie Adasiem przez 51 dni.

hospicjum | 5
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O tym, ze Maja jest chora, dowiedzia-
tam sie w 22 tygodniu cigzy, w grudniu,
prawie przed samymi Swietami. Ze-
spot Edwardsa - to spadlo na mnie jak
grom. Choroba letalna, wada serduszka,
$mier¢ moze nastapi¢ w kazdej chwili
- tak nam powiedziano. Do tego mo-
mentu nie wiedziatam w ogole, ze taka
choroba istnieje. Bylam zdruzgotana,
przez prawie 2 tygodnie lezalam i pta-
katam, nie mogtam sie z tym pogodzi¢,
nie chciatam nikogo widzie¢, z nikim
rozmawia¢, nie odbieralam telefonéw.

Nikt oprécz mnie, meza i mojej mamy
o tym nie wiedzial. A ja odsuwalam od
siebie te prawde, nie chcialam dopusci¢
mysli, ze moja mata céreczka jest chora.
Ludzitam sie, Ze to na pewno pomylka,
ze komus co$ sie pomylilo, ze to doty-
czy kogo$ zupelnie innego.

Majeczka urodzita sie 22 kwiet-
nia 2008 r. w szpitalu na Karowej. Byla
najmniejsza i najpiekniejsza istotka
w naszym zyciu. Nigdy nie zapomne
widoku jej malenkiego ciatka zamknie-
tego w inkubatorze i tej calej aparatury.

N
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Poprositam o ochrzczenie jej z wody
zaraz po urodzeniu.

Pobyt Mai w szpitalu byl dla nas
trudnym okresem, byla bardzo stabiut-
ka, do tego co chwila przyplatywaly
sie jakie$ infekcje bakteryjne. Zawsze
z drzeniem serca wchodziliSmy na
oddzial, czy aby wszystko w porzadku,
czy znowu nie spadnie na nas jakas zla
informacja.

Po 1,5 miesigca moglismy wresz-
cie nasze malenstwo zabra¢ do domu.
Skonczyly sie codzienne wyjazdy do
szpitala, mogliémy by¢ wreszcie razem.
Nareszcie bracia Mai — Lukasz i Igor

- mogli ja poznad i cieszy¢ si¢ kazda
chwilg spedzong wspdlnie z nig, tak jak
my. Starali$my si¢ zy¢ normalnie, cho¢
mieli$my §wiadomos¢ tego, co moze
nastapic.

Nie zawsze bylo fatwo, Maja miala
zesp6l wad i rézne niezrozumiate dla
mnie dolegliwosci, ale zawsze z kazda
nawet najdrobniejsza sprawa mogliémy
sie zwrdci¢ do Hospicjum.

Majusia byta pod opieka Hospi-
cjum ponad 3 miesigce. Zapewniono
nam caly sprzet potrzebny malej: ge-
nerator tlenu, ssak, sondy, lekarstwa,
opieke lekarska i socjalna, ale przede
wszystkim ogromne poczucie bezpie-
czenstwa. Przed jej wyjsciem ze szpitala
martwiliémy sie, czy zdolamy dobrze
opiekowa¢ si¢ naszym malefstwem.



——

Tak naprawde to fantastyczni ludzie
z Hospicjum sprawili, ze mogli$my mie¢
poczucie, ze nasza cOreczka jest zupel-
nie zdrowym niemowleciem — mimo
$wiadomosci o jej chorobie.

Dziekujemy przede wszystkim pie-
legniarce Mirce, ze, pomimo krotkiej
znajomosci, byta dla nas jak prawdziwy
przyjaciel, zawsze kiedy jej potrzebo-
walismy. Dzigkujemy Magdzie Gaber
- wolontarijuszce, ktdra stala si¢ dla nas
niemal cztonkiem rodziny. Dziekuje-

a S\
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my dr Zielinskiemu, doc. Szymkiewicz-
Dangel, Agnieszce — psycholog, ks. Ra-
falowi, Basi Tokarz, Dorotce, Malgosi,
Lukaszowi oraz wszystkim tym, ktérzy
z nami byli i troszczyli si¢ o Maje.

15 czerwca Maja zostata ochrzczo-
na. Dzieki ks. Rafalowi uroczysto$é
mogla odby¢ sie w domu, w rodzinne;j
atmosferze, wérdd najblizszych.

Maja dostata od nas wszystkich tyle
milosci, ile moglismy jej ofiarowac.

Nauczyla nas pokory wobec zycia
i $mierci. Odeszla 4 wrze$nia, niespo-
dziewanie, po dwdch zapaleniach ptuc,
jej mate serduszko nie wytrzymato.
Nie przypuszczalam, ze stanie si¢ to
tak szybko, przeciez dzieci z ZE dozy-
waja nawet do 10 roku zycia. Myslalam,
ze jest silna, ze te infekcje tez zwalczy,
a ona zgasta mi na rekach. Zostato mi
po niej tylko puste 16zeczko.

Bardzo trudno jest pisa¢ o kims,
kogo jeszcze tak niedawno mozna byto
tuli¢ w ramionach, a kto zostawil po
sobie ogromny bol i pustke. Dziekujemy
Ci, Majeczko, ze z nami bytas. Bardzo
Ci¢ kochamy.

Matgosia i Leszek
Rodzice Mai Rozwadowskiej

Dziekuje Ci, Mamo, za ogromna pomoc
w codziennym zyciu, za pomoc ktdra
niosta$ nam zawsze, ale ktdra w ciagu
krétkiego zycia Mai byta nam potrzeba
najbardziej.

Basiu, dzigkuje za milos¢, jaka da-
ta§ Mai, mysle, Ze nie mogtabym wyma-
rzy¢ sobie lepszej matki chrzestnej dla
mojej Majeczki.

Gosia

Warszawskie Hospicjum dla Dzieci
opiekowato sie Majq przez 102 dni

Kochana Maju!

Byta$ moja pierwsza podopieczng z ho-
spicjum. Wiesz, jak sie stresowatam, gdy
do Ciebie jechatam po raz pierwszy?
Kilka dni wcze$niej przy$nito mi sie
malutkie dziecko, jeszcze nie miatam
pojecia, ze to Ty. Na szczescie Twoja
pogodna aura szybko mnie rozluznita
i o$mielifa.

Bylas§ cudownym dzieckiem,
zlotym dzidziusiem. Miata$ wielkie
szcze$cie urodzi¢ si¢ w tak kochajacej
rodzinie. Kazde spotkanie z Tobg bylo
dla mnie wielkg przyjemnoscia, cho¢
wiem, ze dla Ciebie nie zawsze (wtedy,
gdy zakladatam Ci sonde!).

Ile ja si¢ przy Tobie nauczytam! Ni-
gdy nie zapomne Twoich stodkich u$mie-
chow, lekkich grymaséw przy jedzeniu,
fascynacji zyrandolem, walk z sonda,
wnoszenia po schodach i spaceréw. Pa-
mietasz, jak kiedy$ podczas karmienia
podszed! Twoj mlodszy brat i calowat Cie
po gléwce? Ja ciggle mam to przed ocza-
mi, moje serce zrobilo wtedy ,,zdjecie”

Masz zapewnione stale miej-
sce w mojej pamieci, myslach i sercu.
Malenka istotko, co zyta$ tak krotko,
a wniosta$ w moje zycie az tyle radosci.
Biegaj radosnie po chmurkach i czasami
pomysl o mnie!

Caluje Ci¢, Majeczko

Magda Gaber
Wolontariuszka WHD

hospicjum | 7



Ewangelia

|I|| zabrz
zonych odejs

elu ludzi listopad to czas
) marlych Niektdrzy w tych

& przypominaja sobie o tych, kto-
lm.i /

iero odeszli. Sg tez tacy, ktorzy
cza teraz szukaja ukojenia w
dlitwie.

"3 ednak w rodzinach, gdzie odeszlo
ZIECKO nigdy nie ma zapomnienia.
miec jest zawsze zywa. Zaloba za$
enika wszystkie wymiary zycia.
Nawet jednak w takiej sytuacjiiw
m wyjatkowo trudnym doswiadcze-
iu cierpienia najbardziej niewinnych,
ozemy jak inni, szuka¢ ukojenia w
nodlitwie.

~ Bylonam dane, zwlaszcza w czasie
horoby i wspolcierpienia, poglebiac z
D ZIECKIEM relacje milosci. Moglismy
¢,.czuc i uczyc¢ sie co ONO
. Tak wielu z nas bylo dane
\ chwil rozmawiaé z DZIEC-
ciu. Doswiadczali$my jak
lbyc’: jedna minuta, sekunda,
ch. Odkrywalismy, Ze o tym
owiedzie¢ nie tylko stowem,
e wszystko spojrzeniem, doty-
milczeniem, 1z3.

Kiedy wiec szukamy ukojenia w
litwie probujemy takze otwiera

vszystkie kanaty korespondencji i
erzc u naszych DZIECI wyja$nienie,
arcie, swoiste $wiatlo rozjasniaja-
akze nasze zycie. ONE tyle o zyciu

dzialy, a teraz jeszcze wpatruja sie
oblicze Milosiernego Ojca i prosza
Bolesng, aby nas uczyla zy¢ w
. W rozpaczy.

CA NAM PRZYBLI-
LIE. Te, kt6ra poznaja
uz w calej pelni, poniewaz s3

oczone z Bogiem w niebie, szcze-
e, bo poznaly juz cala prawde. Dzieci
zujg nam Ewangelie, ktorg jest Jezus
hrystus. Pan, ktdry jest blisko nas, tak,
jest blisko nich, cho¢ tego czesto
' nie widzimy. Ta Ewangelig jest Jezus
~ Chrystus, ktory jest Mitoscia.

- = Podczas Mszy Swietej 16 listopa-

' ’ "da b.r., czytaliSmy imiona i nazwiska
BZMARLYCH DZIECI Modliliémy sie
NIMI i za NICH. Polecali$my Bogu
bie samych pograzonych w za-

-;‘ . '01 a
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tobie. Stuchaliémy stéw EWANGELII
GLOSZONE] PRZEZ DZIECI. W czasie
homilii zabrzmiaty zdania wybrane z
czytan mszalnych dni naznaczonych
odejsciem DZIECI w ostatnim roku.
To ONE niejako wybraly te teksty oraz
ich kolejno$¢ i po prostu nam je poda-
rowaly. Zatrzymajmy si¢ jeszcze raz nad
trescig tych stéw, pomyslmy co przez
nie, do kazdego z nas, chce powiedzie¢
sam Chrystus:

,»Ja wam powiadam: Pro$cie, a be-
dzie wam dane; szukajcie, a znajdziecie;
kolaczcie, a otworzg wam.

»Jesli wiec wy, cho¢ zli jestescie,
umiecie dawa¢ dobre dary swoim
dzieciom, o ilez bardziej Ojciec z nie-
ba da Ducha $wietego tym, ktorzy Go
proszy”

»Lecz méwie wam, przyjaciolom
moim: Nie bojcie si¢ tych, ktorzy zabi-
jaja cialo, a potem nic wigcej uczynié
nie moga. Pokaze wam, kogo sie macie
obawiaé: bojcie si¢ Tego, ktory po za-
biciu ma moc wtraci¢ do piekla. Tak,
mowie wam: Tego sie bdjcie”

»A powiadam wam: Kto sie przy-
zna do Mnie wobec ludzi, przyzna sie i
Syn Czlowieczy do niego wobec aniotéw
Bozych; tak samo bedzie w dniu, kiedy
Syn Czlowieczy sie objawi.”

»Kto bedzie sie staral zachowa¢
swoje zycie, straci je; a kto je straci, za-
chowa je”

»Na to rzekta Maryja: Oto Ja stu-
zebnica Panska, niech Mi sie stanie we-
dlug twego stowa”

»Gdy powzial te mysl, oto aniot
Panski ukazal mu si¢ we $nie i rzekt:
Jozefie, synu Dawida, nie bdj sie wzigé
do siebie Maryi, twej Malzonki”

,»BOg jest §wiatloscia, a nie ma w
Nim zadnej ciemno$ci.”

»Teraz, o Wtadco, pozwdl odejs¢
studze Twemu w pokoju, wedtug Two-
jego stowa. Bo moje oczy ujrzaly Twoje
zbawienie”

»W Nim bylo zycie, a zycie bylo
$wiattoscig ludzi, a $wiatto$¢é w ciemno-
$ci $wieci i ciemno$¢ jej nie ogarneta”

»Panie, jesli chcesz, mozesz mnie

Cl w ostatnim roku.

oczysci¢. Jezus wyciagnat reke i do_tkné{.

Naszych DZ|eC|

go, méwiac: Chee, badz oczy_sz?:z s

JWszyscy, ktorzy mieli jakies cho-
roby, cisneli si¢ do Niego, aby su; G%
dotkng¢?

,»Jesli kto chee i§¢ za Mna, rilec
sie zaprze samego siebie, niech co
dnia bierze krzyz swoj i niech Mnie .
nasladuje”

»Dam Ci to wszystko, jesli upad-
niesz i oddasz mi poklon. Na to od-
rzekt mu Jezus: 1dZ precz, szatanie! Jest
bowiem napisane: Panu, Bogu swemu,
bedziesz oddawat pokion i Jemu same‘;*. ,.l
mu stuzy¢ bedziesz” #

»A przeciez nie chcec1e przyjsé do in“ |
Mnie, aby mie¢ zycie” o

~Wszystko, co Mi daje Ojciec, do-" Y-
Mnie przyjdzie, a tego, ktéry do Mni
przychodzi, precz nie odrzuce.” [

»Ten, kto kocha swoje zycie, straci
je, a kto nienawidzi swego zycia na tym =
$wiecie, zachowa je na zycie wieczne. =
A kto by chcial Mi stuzy¢, niech idzie .
na Mna, a gdzie Ja jestem, tam bedzie
i moj stuga. A jesli ktos Mi stuzy, uczei
go mdj Ojciec”

»Kto nie bierze swego krzyza, a
idzie za Mng, nie jest Mnie godzien.”

,»Kto chce znalez¢ swe zycie, stra il
je,akto straa swe zycie z mego powest
znajdzie je” m

»Szczesliwy ten stuga, ktorego
pan powroc1wszy zastanie przy, te
czynnosci.”

»Usilujcie wejé¢ przez ciasne drzw1,
gdyz wielu, powiadam wam, bed
chciato wej$¢, a nie bedg mogli”

~Wtedy Jezus zapytal uczonych
w Prawie i faryzeuszow: (...) LecZ oni
milczeli”

—Chwata Tobie Chryste.
Ks. Rafal, kapelan WHD
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Niesmiertelna
Mmitosc

caja wspomnienia, Dla nas rodzicéw ni
znaczenia, jak dtugo trwa zaloba - miesia
czy kilka lat. Ona nie konczy sie nigdy, bo
nifo$¢ do dziecka wcigz trwa. Nasze dzieci
dchodzity w réznym wieku i z powodu roz-
ych choréb. Wiadomo, ze kiedy rodzice tracg
ziecko, caly swiat wywraca si¢ do gory nogami -
rudno jest zaakceptowac rzeczywistosé bez
liskiej i kochanej osoby.
~ Palgce si¢ znicze utozone w ksztalcie
symbol nas — rozdartych w cierpieniu rodz
oW, symbol naszej milosci i pamieci.
Jak co roku w listopadzie w kosciele pod"
ezwaniem $§w. Marka Ewangelisty odbyla
¢ msza w intencji zmarlych dzieci, ktérymi
siekowato sie Warszawskie Hospicjum dla

- Ta wzruszajyca liturgia napelnila nas ta |
znie przybylych rodzicéw nadzieja, ze nasze
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Jeqgo Swieto

Magia ptonacych swiatetek

rozbudza mysli 1 wspomnienia

Usmiech na Jego twarzy nie nalezat do rzadkosci

Dni 1i 2 listopada sa szczegdlne. Wte-
dy wlasnie obchodzimy uroczystosci
Wszystkich Swietych. To s3 $wieta tak-
ze naszych malych Aniotkéw. Sa to du
kiedy mozemy si¢ na chwile zatrzy
zwolni¢ tempo codziennego z
stanowic sie...

Idziemy na cmentarz,
$wieczki, modlimy sie...
litwa zamienia sie w roz

Te listopadowe dni
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am wiecej niz
zwykle. Magia pl¢
rozbudza mysli i W
pieszy mi si¢ wteg

omnienia... Nie
do domu. Czuje,
rolka, zatem po-
winnam by¢ przy Nim. Siadam wiec,
wylaczam sie z terazniejszosci i prze-
nosze w przesztosé. W ogniu palacych

lampek widze cale Jego Zycie.
Zawsze roze$Smiany, z dotkami
iechu w policzkach, zartobliwy

y

o

1 powtarzajacy: ,,Kurde blade™= caly
On. Taki byt przed choroba, taki staral
sie by¢ podczas jej trwania.

Karolek zachorowal majac 5 lat.
Ja mialam wtedy 9. Nie powinnam mie¢
w tym wieku jeszcze pojecia o nieule-
czalnych chorobach, jednak miatam.
Dowiedziatam sie, co to sa: leukocyty,
hemoglobina, szpital na Dzialdowskiej,
izolatka, bialaczka, szpik kostny, no-
wotwor zlosliwy, chemia, przeszczep,

l-].'.




4

szpital w Poznaniu, sterylny pokoj,
wznowa. .. na$wietlania, Instytut Matki
i Dziecka, respirator, cud, wznowa, rak,
morfina, hospicjum, $mier¢...
Karolek zmarl w wieku 7 lat. Od-
szedl od nas w drugi dzien $wiat Bozego
Narodzenia, 26.12.2000 r., wieczorem.
Siedzialam przy Nim niemalze caly
dzien, trzymajac Go za reke. Odefglam
tylko, zeby zrobi¢ sobie kolacje. Nie
zrobitam... Czyzby pomyslal, ze pusz-
czajac Jego reke pozyalam Mu odej$¢?

Moze nie chcial, zebym widziala jak
umiera? Na nic si¢ zdal moj natych-
miastowy powr6t do Niego i ponowne
wziecie za reke. Mimo Ze siedzialam
przy Nim i powtarzalam, ze Karolek
zyje, On nie zaczal oddychac...
Siedzenie przy pomniku w dniach
11 2 listopada sprawia, Ze ta historia
staje sie bliska, jakby wydarzyla sie
wczoraj, a nie 8 lat temu. Od 8 lat Ka-
rolek ma w te listopadowe dni swoje
$wieto, podczas ktorego ja staram sie

WSPOMNIENIE

towarzyszy¢ Mu jak najdluzej. Obej-
rze¢ film, uczy¢ sie, spotkac z rodzing
czy znajomymi moge kiedy indziej. Te
dni na zawsze beda zarezerwowane dla
mojego Aniotka. Moge wtedy z Nim
porozmawia¢ i zastanowi¢ sie, jakby
wygladal nasz $wiat, gdyby Karolek
zyl...

Matgosia Korycka
7 Grupy Wsparcia dla Mtodziezy w Zatobie

#» « Warszawskie Hospicjum dla Dzieci
"

¥



Gdy snieg pada

za szybko

Mamo, dzi$ bede rysowac szczescie — oznajmia Kasia i wyciaga

ze szpitalnej szafki swoj ,,zeszyt zemocjami”. Sq tam juz rados¢,

smutek i nienawis¢. Na kartce rysuje tysigce kolorowych kresek.

KAMIL: Swiat wyglada lepiej
na stojaco

Jest kwiecien 2005 r. 13-letni Kamil gra
w noge. W jednej druzynie s chlopaki
z jego wsi, w drugiej z sasiednich wiosek.
Druzyna Kamila wygrywa dwa do zera.
Jeden gol byl jego. Dochodzi trzecia.

- Spadam na obiad — méwi Kamil
i goni do domu. Od bramy czuje zapach
plackéw ziemniaczanych. Jego ulubione.
Od biedy mogtyby by¢ i kopytka. ,,Byle
nie mieso” — mysli sobie i wpada do
domu. Mlodsze rodzenstwo juz siedzi
przy stole.

— Ty to synek tak biegasz, jakbys$ miat
za chwile przesta¢ chodzi¢ - rzuca przez
ramie mama. ,, Musiatam te stowa wypo-
wiedzie¢ w ztg godzine” — powie potem.

- Dobry pilkarz trenuje, nawet kie-
dy siedzi — $mieje si¢ Kamil. - Bede
pitkarzem!

O tym, ze od kilku lat jezdzi
z mama do Miedzylesia i leczy sie u ga-
strologa i alergologa, nie mysli. No bo co
to za problem. Sg leki — brane regularnie
muszg pomoc.
Wrzesien 2005. Kamil ma silne béle
kregostupa. Nie moze usiedzie¢ na
lekcjach.

— Ty to masz uczulenie na szkote —
powie mu potem jedna z nauczycielek.

Nocami wyje z bolu. Lekarze nie
wiedza, co si¢ dzieje: gastroskopia,
kolonoskopia, USG, badanie gestosci
kosci. W koncu rtg. kregostupa. ,,Cien
padajacy na trzeci i czwarty krag le-
dzwiowy” - czyta w karcie mama. Kilka
tygodni pézniej Kamil nie moze juz staé
na wlasnych nogach. Przestaje sikad.
Matka wiezie go na rekach do szpitala.
Lekarze zlecaja natychmiast operacje.

— Nowotwor, i to bardzo zlogliwy — méwi
tuz po niej jeden z lekarzy. - Mialam
ochote go za to walna¢ w twarz — powie
pdzniej mama Kamila.
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W grudniu pierwsza chemia i pierwsze
$wieta poza domem. Kamil nie ma sity
wstac z tozka. Ciagle wymiotuje. Od
patrzenia w okno kreci mu si¢ w gto-
wie. Pada $nieg, jego zdaniem za szyb-
ko pada. Do sali wchodzg i wychodza
goscie. Takiej masy prezentdw jeszcze
nigdy nie dostal.

- Powiedz mi, synku, co bys chciat
jeszcze od Swietego Mikotaja? — pyta
mama, a w duchu juz szepcze swoja
odpowiedz.

— Wiesz, mamo, jutro moégtbym
umrzeé, ale dzi$ jeszcze chcialbym
pochodzié.

Chemia poskutkowata. Chiopiec
juz siedzi, no, prawie. A po radiote-
rapii prawie chodzi, podpierajac sie
balkonikiem.

- Jednak, mamo, ten $wiat jest
piekniejszy na stojaco — méwi oparty
o $ciane.

- Tylko sie tak nie martw, bo mnie
wkurzasz — u$miecha sie.

Wracaja do domu. Kamil ma in-
dywidualne nauczanie. Jak wychodzi
nauczycielka, wlacza sobie satelite.

— Jak to, co leci? Mecz leci - thu-
maczy do stuchawki koledze Piotrkowi,
ktéry wymiekl, gdy zobaczyl, ze Kamil
nie ma wloséw ani brwi. Przez pare
tygodni sie nie pokazywal u niego, ale
wrocit. - To prawdziwy przyjaciel - po-
wie z dumg Kamil.

Znoéw szpital. Znéw chemia. Nowotwdr
idzie dalej. Chlopiec prawie nie $pi.
Mama z nim.

- Niewiele mozemy zrobi¢ - méwi
lekarz i daje adres hospicjum.

- Jak ja mam mu to powiedzie¢?
- pyta sama siebie matka. Pielegniar-
ke z Warszawskiego Hospicjum dla
Dzieci prosi, zeby powiedziala synowi,
ze jest z Poradni Leczenia Bolu, a nie
z hospicjum.

KASIA: Szczescie jest w tysiacu
kolorowych kresek

Wrzesien 2003 r. £.6dz. Szescioletnia
Kasia wybiega ze szkoly. Na sobie ma
czerwong bluze i spodnie, na glowie
czerwong chustke w kwiatki. Kiedy$
miala geste blond wlosy. Lubila, jak tata
je roztrzepywal palcami i méwil: - Moja
Kasiunia.

To pierwszy dzien Kasi w szko-
le. Jak miata pie¢ lat, wykryto u niej
nowotwor cewki moczowej. Lekarze
zalozyli jej urostomie — od tej pory sika
do specjalnego woreczka. Kupy tez nie
robi, jak inne dzieci. Ma drugi worek, bo
nowotwor dotart do jelita. Nauczycielki
baly sie, ze jej dzieci co$ urwa, popsuja,
ale mama si¢ uparla. - Mieszkamy po
drugiej stronie ulicy. Tylko na mnie
gwizdniecie i bede. Nie odbierajcie jej
tej rado$ci, musi chodzi¢ do szkoty.

- A wiesz, mamusiu, jeden chiopak
to mi powiedzial: , Kasia, ty to jestes
niezla laska” Smiej sie, idac do domu
ulubiong alejka. Storice §wieci prosto
w twarz.

Kasia wstaje rano, stroi si¢ na czer-
wono (bo to jej ulubiony ,,koror”), ma-
luje usta blyszczykiem, uklada zeszyty
i ksigzki. — Paczusiu, idziemy! — wola
do taty. Pilnuje, zeby nie palil papie-
roséw. Na wszystkich drzwiach miesz-
kania rozkleja kartki: ,,Zakaz palenia”.
Wyglada wtedy jak aniol, ale aniotem
na pewno nie jest. Rodzina ma na to
liczne dowody.

Dowdéd pierwszy: Kasia umie si¢
ztosci¢ jak mato kto. Wtedy tupie noga-
mi, wszystkich obraza i chowa si¢ pod
stolem. Dowéd drugi: Kiedy Gosia
jej dokucza, to wali ja piescia prosto
w nos z okrzykiem: ,Masz!”. Potem idzie

»przemysle¢”, co narobita, i dochodzi
do wniosku, ze zrobila zle. — Malgosiu,
przepraszam — miga do siostry i tuli ja.



Malgosia jest trzy lata starsza. Od uro-
dzenia nie méwi i nie styszy. Zle widzi.
Razem bawig sie w sklep i kwiaciarnie,
strzelaja z gumek od pizamy, nagrywaja
dla mamy i taty kasety z wymyslonymi
piosenkami.

Kasia chciataby zosta¢ piosenkarka,
a moze tancerka. Jeszcze dokltadnie nie
wie. Marzy o tym, zeby pojecha¢ do
Disneylandu. — Bo tam jest taki pigkny,
bajkowy $wiat - mowi.

Kasia ma dwa domy. Ten drugi
to Centrum Zdrowia Dziecka w War-
szawie. Chemie, na$wietlania, pompy
infuzyjne, wymioty, sinice pod oczami,
krwotoki z nosa. Ale tez $wiat elfow,
wroézek i dobrych skrzatéw. Tysiace ba-
jek opowiedzianych przez mame i wy-
myslonych przez siebie. Ale najbardziej
lubi, jak mama opowiada o tym, jak byta
jeszcze mala i zdrowa.

- Mamo, opowiedz, jak si¢ rodzi-
tam - prosi, podskakujac na szpitalnym
tozku.

A byto tak:

21 stycznia 1998 roku. Dzien Bab-
ci. Kilka stopni mrozu. Porodéwka
w 16dzkim szpitalu. Akurat zaczynata
sie dobranocka. Mama i Kasia (jeszcze
w brzuchu, rzecz jasna) czekaly, az przy-
jedzie tata. Obiecal. Ale sie spdznil, bo
Malgosia napakowata do odtwarzacza
DVD ciasta i tak dlugo sprzatal, ze nie
zdazyl. Wokdt mamy krzatalo sie kilka
pielegniarek. Poréd byt w siddmym
miesiacu cigzy, wiec byly troche ner-
wowe. Nagle rozlegl sie potworny huk.
Kto$ przewrdcil metalowa szafke.

— Co pani robi?! — wydarly sie na
Kasi mame.

— To nie ja - odpowiedziala im je-
kliwie. — Chwile potem na $wiat przy-
szta$ ty, Kasiu — $mieje sie mama. — Nie
chciala$ mleka z butelki. I bez przerwy
sie dartas. Wozek tylko chodzil w ta
i z powrotem. Tata tak cie bujal, az
urwalo sie kdtko. Ale pieknie mu sie
odwdzieczyla$ — pierwsze stowo, jakie
wypowiedziala$, to ,tata”. Poplakat sie.
No i uwielbiatas, jak ci $piewal do snu

»Deszcze niespokojne”.

— Jest zle. Konieczna jest kolej-
na chemia i naswietlania — oznajmia
lekarz.

— Ale przeciez byto czysto. Jak to si¢
moglo sta¢? Kasia urodzita si¢ zdrowa.
Myslatam, ze to nagroda od losu, dla
nas, dla Gosi...

- Mamo, dzi$ bede rysowacé szczes-
cie — oznajmia Kasia i wyciaga ze szpi-
talnej szafki ,,zeszyt z emocjami”. Jest
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tam juz rados¢, smutek i nienawis¢. Na
calej kartce rysuje tysigce kolorowych
kresek.

Smutek to: Chmura deszczu.
Nienawi$¢ to: Klatka, w ktorej siedzi
dziewczynka z oddziatu, ktéra wszyst-
kim dokucza. Obok klatki stoi Kasia
i trzyma w reku klucz.

Rados¢ to: Kolorowa mordka z kwiat-
kiem zamiast jednego oka.

Ale rysowanie to nie wszystko.
Pewnego dnia Kasia zaczela pisaé pa-
mietnik. Zgapifa to od mamy, ktéra wie-
czorem, gdy dzieci z oddziatu kladly
sie spad, notowata co$ w kalendarzu
zielonym dlugopisem. W pamietniku
Kasi nie ma dat, s tylko godziny.

- Bo godziny s3 wazniejsze od dni

- moéwila Kasia.

Pamietnik Kasi

Niedziela 10.25

Pamiegtniku dzisiaj sqg imieniny taty,
przygotowatam raurke i nie boli mnie
glowa.

Od rana bawig si¢ z Malgosig i zjad-
tam dwa jajka sadzone. Byla u mnie
pani nauczycielka i powiedziata, ze nie
umiem czytac.

Jade do szpitala dzisiaj. Pan siostra chcial
moje ciastka.

Wtorek godz.12.00

Ja miatam tatulasz, a Asia tesz miata
tatutasz

Pamietniku koticze z pisaniem bo mi
sie znudzito.

Pamietnik mamy Kasi
WIELKANOC 2003

Pigkna byta Wielkanoc w tym roku.
Stonecznie, wesoto. W lany Poniedziatek
petne szaleristwo. Bylismy u babci. Od
rana Kasia skradata si¢ z pistoletem wod-
nym, Zeby pierwsza oblac tate. My z Bog-
danem przeszliSmy na garnki z wodg.
Lazienka i przedpokéj ptywaty.

W badaniach nic nie wychodzi. Pu-
sto. Chyba sie¢ udato!
LIPIEC

Wyjezdzamy na oboz rehabilita-
cyjny z Gosi szkoty. Jadg dzieci gtuche
z rodzicami. Pogoda jak bajka. Moje
dzieci ryjg jak krety w piasku: dziury,
dotki, zamki. My z Bogdanem tez mamy
towarzystwo. Czy moze by¢ lepiej?
WRZESIEN

Jak grom z jasnego nieba spada na
nas wynik rezonansu po powrocie znad
morza - WZNOWA! To niemozliwe prze-
ciez Kasia tak dobrze wyglgda, dopiero co
poszta do przedszkola. Nic jg nie boli.

LISTOPAD
Znéw chemia. Mocna. Czerwona.

Kolejny rok: szpital - dom. Ale sg tez nie-
zapomniane wakacje w Ustroniu i uko-
chane zdjecie Kasi. Podskakuje w basenie
cala szczesliwa. Mama wykombinowata
specjalne ostonki na worki, ucieta palec
z gumowej rekawiczki i zalozyta na dren,
zeby Kasia mogta, tak jak inne dzieci,
wej$¢ do wody. Kilka miesiecy pozniej
bylo bardzo Zle. ,,Boze, jeszcze tylko ko-
munia’ - targuje sie mama.
Zbliza si¢ maj. Kasia pdjdzie razem
z Gosig i dzie¢mi ze szkoly dla niesty-
szacych. Ale najpierw spowiedz.

— Mamo, ja nie mogg i$¢ do spowie-
dzi. Ksigdz mnie nie rozgrzeszy.

- A co sie stalo?

— Ja przeciez tak strasznie meczy-
tam tg zabe. Szturchatam ja kijem.

Kasia i Gosia stroja si¢ od rana

w biale sukienki. Kasia ma blond pe-
ruke i wianek. W kosciele wyglada jak
smerf — wszystkim dzieciom siega do
ramion. Po mszy jest impreza u babci
na ok.40 oséb. Wujkowie, ciocie, sasie-
dzi, znajomi. - Jeju, ale gorgco - moéwi
Kasia i $ciaga z glowy peruke. Wszyscy
w talerze albo w druga strone.

— Mamo, to byl najpickniejszy dzien
w moim zyciu — powie pozniej.

— Mdj tez - miga Malgosia.

WIKTOR: Chce, zeby $wiat
o mnie ustyszal
Ulina Mata 36 km od Krakowa, nie-
spelna sto doméw. Srodek lata 2001 r.
Na termometrze 24 st. C. Sze$cioletni
Wiktor sadzi ziemniaki w ogrédku.

- Mamo, ja to bede gospodarzem.
- méwi z duma. Kilka lat pézniej be-
dzie si¢ z tego $mial: — Maly bytem.
Pitka nozna to jest przyszto$¢! Zdazy
tylko wrocic¢ ze szkoty, co$ zjes¢ i juz
na boisko.

Styczen 2005 r. Dziesiecioletni
Wiktor wraca ze szkoly. Boli go pra-
wa noga. Na przerwie wygtupial si¢
z chtopakami i jeden go niechcacy
kopnat. Wieczorem mama naciera go
zelem przeciwbolowym. Trzy razy. Na
nic. Jada do lekarza rodzinnego, ten
kieruje ich na chirurgie. Na prze$wiet-
leniu wida¢ duzy krwiak. Lekarz daje
leki, jadg do domu. Wiktor ptacze calg
noc. Skierowanie na oddzial. Rezonans
magnetyczny.

— Panstwa syn ma jeden z najgroz-
niejszych nowotworéw kosci - oznajmia
lekarz.
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- Co?! - pytaja.

Szpital w Warszawie na Kasprzaka:

- Noga si¢ nadaje tylko do amputa-
cji. - stysza od kolejnego lekarza.

Wiktor tez styszy — lezy na sali za
kotarg. — Nie uronil nawet jednej fezki

- powie potem tata.

- Mamo, przeciez ja chce by¢
pitkarzem...

— Synku, tu jest taki chlopiec. Tez
nie ma nogi, a gra w siatke. Kupimy ci
najlepsza proteze. Z tym mozna zy¢.

— Ale jak ja sobie potem znajde
dziewczyne? Jak pojde do szkoty?

Kilka dni po amputacji:

- Mamo, czemu ja nadal czuje te
noge? Czy ona tam jest?

Nowotwor nie daje za wygrana.
Przenosi si¢ do kregostupa. Pie¢ chemii
w Krakowie, cztery w Warszawie.

- Przykro mi, ale s3 zmiany
w plucach. Zostaje leczenie paliatywne

- méwi kolejny lekarz.

— Przeciez walczytem! - Wiktor
tym razem zanosi si¢ od placzu.

- Musimy co$ zrobi¢, bo sie cal-
kiem zalamie — méwi Karol, najstarszy
z trzech braci Wiktora. Jego dziewczyna
Jagoda wpada na pomyst:

- W Stanach by} taki chlopiec, ktory
chcial pobi¢ rekord Guinnessa w liczbie
zebranych pocztowek.

- Podoba mi si¢ — méwi Wiktor.

Kilka tygodni poézniej
w telewizji jest juz program o Wikto-
rze i kartkach.

— Chcialbym, zeby $wiat o mnie
uslyszal - mowi.

Od tej pory najczestszym gosciem
w ich domu jest listonosz. Bywa, ze robi
po kilka kurséw, bo kartki i listy nie
mieszcza sie w jego ,,maluchu”. Przy-
chodzg z Australii, USA, Francji, Izraela,
od zolnierzy z Iraku, od dzieci z Pily
i emerytéw z Gérnego Slaska. Od calych
klas i rodzin. Sa na nich: géry, morza,
motylki, hipopotamy, mosty w Paryzu
i metro w Warszawie, dziewczyny na
plazy i babcie tuskajace bob na fowickiej
wsi, sg $lady na piasku (,,takiej kartki to
na pewno jeszcze nie masz, bo to moje
slady. - Julka” - brzmi podpis) i renifery
ciagnace Mikotaja za brode. Jest kart-
ka metr na pot i taka, ktéra miesci si¢
w dloni. Sa tez listy i bileciki.

LWiktor oznacza zwyciezce. Na pew-
no ci sig uda”.

»Drogi Wiktorze. Co prawda mam
juz 28 lat, ale catym sercem jestem z Tobg.
Przesytam Ci moj kamien szczescia, na-
zwatam go ksiezycowym kamieniem.
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Znalaztam go przy sSwietle Ksigzyca,
jak miatam tyle lat, co Ty. Znalaztam
tez broszke — mewe, ktorg takze przesy-
tam. Mam nadzieje, ze prezenty, ktore
dostaniesz, pomogg Ci w walce o to, co
najcenniejsze — zdrowie. Jak oglgdatam
program o Tobie, bardzo si¢ wzruszytam.
Dlatego pisze”.

»Drogi Wiktorze, mam na imig Ka-
rol. Od dwdch lat mieszkam na potudniu
Francji. Pracuje na myjni dla ciezarowek.
Przesytam ci troche kartek z Francji m.in.
ze stadionem w Marsylii. Mam nadzieje,
Ze sig ucieszysz. Bede koriczyl, bo nigdy
nie bytem dobry w pisaniu. Pamietaj, Ze
2000 km od domu masz przyjaciela”.

~Wiktorze, przesytam Ci czterolist-
ng koriczyne. Znalaztam jg jako mata
dziewczynka na tgce. Trzymajgc jg
w matej dtoni, wiedziatam, Ze przyniesie
mi szczescie. Teraz jest twoja’.

,Viktor, nie umiem jeszcze pisac, bo
mam piec lat, ale méj tata umie i pisze.
Widziatam Cig w telewizji, bytes bardzo
smutny, wysytam Ci kartki, ktére wspol-
nie z mamgq i tatg zebralismy od catej
rodziny i dzieciakéw z osiedla. W sumie
jest ich 36. Do rekordu pewnie jeszcze
troche Ci brakuje, ale pomysl o tym, ze
o te 36 kartek jestes juz blizej”.

»Czes¢ Wiktor! Mam 36 lat i jesz-
cze nigdy w zyciu nie pisatem kartki. Po
prostu chciatem Ci wystac tg kartke i juz.
Przedstawia most w Paryzu. Niektorzy
mowig, ze to most zakochanych. Nigdy
tam nie bytem. Kartke znalaztem jak po-
rzgdkowalem rzeczy mojego taty. Zmart
dwa lata temu. Moze ta pocztéwka kryje
w sobie jakgs historig. Chcg zebys jg miat.
Trzymam za Ciebie kciuki”.

»Czes¢ Wiktor! Przesytam ci po-
cztéwke, ktorg dostatem w zesztym roku
na urodziny od babci z Kanady. Nakle-
item na nig duzg bialg kartke i napisa-
tem, ze to dla ciebie, ale mama mowi, ze
Guinness moze ci tego nie uznac. Bytoby
szkoda, bo jest naprawde tadna. Przed-
stawia rybki zZyjgce w oceanie w troj-
wymiarze. Babcia sig pewnie musiata
za nig nie Zle nabiega¢, a ma juz 85 lat,
wiec sam rozumiesz. Trzymam za ciebie
kciuki. Uda sig!”.

Wiktor z mama dlugo odpisuja,
ale kiedy setki adresatow zamieniaja si¢
w dziesiatki tysiecy, nie sg juz w stanie.
Poza tym Wiktor czuje si¢ Zle. Krzyczy
tak przerazliwie, ze lekarz, ktéry do nie-
go przyjezdza, styszy ten krzyk juz przy
bramie. - Jeszcze tylko to jedno ma-
rzenie... — modli si¢ po cichu do Matki
Bozej, ktora wisi nad jego 16zkiem.

Bracia ukladajg pocztowki w kar-
tonowe pudetka i wynosza na strych, bo
w domu ci¢zko jest przej$¢. Dowiedzieli
sie o tym wolontariusze z fundacji Anny
Dymnej Mimo Wszystko. ,Wiktor po-
winien sie dowiedzie¢, ile ich zebral”

— pomysleli. Moze pobil rekord. Széstka
z nich przyjechata z Krakowa do Uliny.
W majowy dzien wystawili stoly przed
dom, zniesli kartony ze strychu i zaczeli
liczy¢. Kazdy kolejny tysigc kartek la-
dowatl w kolorowych kartonach, ktére
dla Wiktora przygotowala Ikea. Tego
dnia w jego domu bylo wyjatkowo
glosno. ,Jej, i nawet pitkarze napisa-
1i” ,,Jak myslicie, taka niewymiarowa
to bedzie uznana?” ,0, a tu sg kartki
od wiezniéw: , Modlimy si¢ za ciebie!”.
I od seminarzystéw z Pomorza: ,,Pan
jest pasterzem moim niczego mi nie
braknie..”

Naliczyli niewielka cze$¢ - 16 ty-
siecy. Dzwonig do dyrektora Gimna-
zjum im. Jana Pawla II w Golczy, do
ktoérego chodzit Wiktor, zanim zacho-
rowal, proszg o pomoc. W pigtek na
sali gimnastycznej zaczyna si¢ wielkie
liczenie...

MICHAL: Nie moge zostac
w szpitalu, mam premiere
Wrzesien 2002 r. Dziesigcioletni Michat
stoi na scenie w Teatrze STU w Krako-
wie. Ma prdbe do spektaklu ,,Padlina”
Richarda Corozone. — Prostuje plecy.

— Jezus na scene! — wota do niego
ktos z zespotu.

Dlaczego Jezus? - Bo gra bezdom-
nego chlopca, zmeczonego po calym
dniu tulania sie z rodzicami. A ta ro-
dzina stanowi co$ na wzor ,,$wietej ro-
dziny” - wyjasni pézniej Hanna Sawka,
rezyserka spektaklu.

- To si¢ dzieje naprawde — mysli
Michal, szczypiac sie za uchem. Przed-
tem gral tylko w kétku teatralnym
i szkolnym teatrzyku.

Wraca do domu wzdtuz Wisty i za-
stanawia sig, jak powie o tym mamie.
Jeszcze nic nie wie. To moze tak:

- Mamo, kim chciataby$, zebym
zostal? Albo nie, bo mama zaraz za-
cznie, Ze $§mieciarzem. Jak byt maly, to
naprawde chcial nim zosta¢ i mama mu
to czasem przypomina. Uwielbial wtor-
ki i czwartki, bo wtedy pod kamienice
podjezdzala wielka $mieciara. Fascy-
nacja trwata pét roku. Potem przyszta
kolej na ciezaréwy i wozy strazackie.
Wchodzi w brame. Na klatce pachnie
pasta do podlogi.



O tym, ze Michat moze wystapi¢ na scenie,
mama dowie si¢ potem od pani rezyser.

Premiera jest 6 grudnia. Ale od
kilku tygodni Michat Zle sie czuje. Od
listopada nie chodzi do szkoly. Ma go-
raczke, bola go nogi. W dniu premiery
ma 39 stopni.

- Powinien zosta¢ w szpitalu

- moéwi lekarz.

- Nie moze. Ma wieczorem pre-
miere — odpowiada mama, patrzac na
blagalny wzrok Michala.

Jada do teatru. Charakteryzacja,
kostium. Kurtyna idzie w gére. Mama
oglada z kuliséw. Widzi, jak syn stabnie.
Niewiele z tej sztuki pamieta: — Czeka-
tam, az sie skonczy.

Lekarze zlecaja badania krwi na
biataczke. Nic. Sterydy. Poprawa. Przed
$wietami mama pyta lekarzy, czy moze
zabra¢ Michala na Boze Narodzenie do
rodzicéw, ok.100 km od Krakowa. Tem-
peratury nie ma, apetyt jest. Moze.

Michal zawsze zabawial rodzine:
piosenki, wierszyki. W te §wieta nic
mu sie nie chciato. Wolal oglada¢ TV.
Pierwszy dzien po $wietach znéw tem-
peratura. Jada do szpitala: — Nie wyjde
stad, dopoki kto$ sie nie zajmie moim
dzieckiem! - krzyczy mama.

31 grudnia rentgen ptuca. W §rod-
piersiu jest guz, lekarze pobieraja wy-
cinek. Diagnoza: Chloniak - zlo$liwy
nowotwor. Mama jest z tym sama. Maz
zostawil ja z dwoma synami kilka lat
temu. Michal zostaje na onkologii. Do-
staje mocng chemie.

- Mamo, jedzmy do domu - prosi.
Pojada dopiero w marcu. Jego miodszy
brat Piotrek bardzo si¢ wtedy o niego
troszczy. Michal nie moze samodziel-
nie sika¢. Godzinami siedzi w wannie.
Piotrek dolewa mu cieptej wody.

- A pamigtasz, jak mnie uczyle§
chodzi¢? - pyta.

- Pamietam. Cigzko bylo - $mieje
sie Michal.

Wiosng Michat wraca na oddzial.
Koledzy z klasy podrzucaja mu listy
i kartki: ,,Basia obciela znow wlosy’,

»Emilka chodziz... (niewyraznie), a Go-
sia z Bubetem, ,,05.05.03 Nie bylo przy-
rody. HURRA!”.

Kwiecien. Czwarta chemia. Wielka
Sobota — powrdt do domu. W drugi
dzien $wigt Michat chce wraca¢ do szpi-
tala. Dwa tygodnie pdzniej zaprosil tam
bliskich: wujka Mariusza, cioci¢ Justyne,
wujka Huberta, panig Ani¢ — ulubiong
sasiadke, ktdra mu robila pierozki, kilka
0s0b z teatru.

WSPOMNIENIE

- Chce wam podziekowal. Za
wszystko — méwi oficjalnie, a potem
przytula ich juz catkiem nieoficjalnie.

Prababcia Zosia nie mogta przy-
jecha¢, wiec napisal do niej list. Mniej
wiecej taki:

»Kochana Prababciu, dzigkuje Ci, Ze
jestes dla mnie zawsze taka dobra i ze
czytasz mi bajki i gazety. Jakby si¢ ktos
pytal, to najbardziej na swiecie uwielbiam
Twoje knedle z truskawkami. Zawsze by-
tas dzielna. Nawet jak pan doktor kazat
Ci chodzi¢ z laskg, ale musze Ci napisa,
ze bez niej tez sobie Swietnie radzisz. Co
jeszcze? No, tysigee rzeczy bym Ci napisal,
ale jestem juz zmeczony, wigc napisze to,
co sig zwykle pisze na koniec, albo i na
poczgtek: Zyj sto lat! Michat”.

- Mamo, czasami tak sie chodzi do
szkoly i narzeka: a nie chce mi si¢ kla-
sowki z przyrody pisaé, nie rozumiem
tych zadan z matematyki — a teraz to ja
bym to wszystko bardzo chciat...

Epilog

Kamil nie dostanie si¢ do zadnej dru-
zyny pitki noznej. Zmart 31 stycznia
2007 r. 0 godz.10.08 w swoim 16zku.
Doktfadnie dwa lata wcze$niej zawiesit
nad nim plakaty reprezentacji Polski,
FC Barcelony i Realu Madryt. Miaf 15
lat. Tydzien przed $miercig zapytal:

— Mamo czy ja umre?

- Umrzesz, synku.

- Mamo, a dlaczego Pan Bég dat
mi tylko 15 lat zycia?

- Nie wiem, synku.

— A dlaczego ja pierwszy przed
toba?

— Nie wiem, synku.

- Mamo, a kto sie bedzie mng
opiekowal w niebie, jak ciebie tam nie
bedzie?

— Babcia Hela, synku.

Kilka minut przed $miercig zawo-
tal: - Mamo, chodz, bo ja juz ide!

Kasia nie zostanie piosenkarkg ani
tancerka. Nie zdazyla tez pojecha¢ do
Disneylandu. Zmarta 7 pazdziernika
2005 r. Miata 8 lat. Kilka miesiecy przed
$miercia zapytata:

- Mamo, czy dzieci umieraja?

- Czasem umieraj3.

— A jak jest w niebie?

— Nie wiem, céreczko.

- Jesli umre, to czy nadal bede mo-
gla by¢ z wami? Czy tam bede mogla
mie¢ komputer i zabawki?

— Jestem pewna, ze tak.
— Mamo, a myflisz, ze tam w Niebie
jest tak biato i bialo, tak nudno?

Wiktor nie pobije rekordu. Zmarl 12

grudnia 2006 r. Miat 12 lat. Kartki zo-
staly policzone péttora roku po jego

$mierci. Jest ich 98 tys. 103. Oficjalny re-
kord wynosi 1 mln 265. Pobil go w 1991

roku 12-letni Mario Morby z Wielkiej

Brytanii.

Michal nie zostanie aktorem. Zmart
26 maja 2003 r. w Dzien Matki. Mial
11 lat. Trzy miesiace przed $émiercig dat
mamie rysunek:

- To ja na scenie. Sala petna ludzi
jak wtedy na premierze. Reflektory
$wiecg na mnie. Stoje na $rodku i gram
swoja role. Bez bledow.

Od autorki:

Dzigkuje rodzicom Kasi i Wiktora oraz
mamom Kamila i Michala za to, Ze po-
zwolili mi ich poznal. A takze dr. Wa-
lentynie Balwierz, ordynator oddzialu
hematologii i onkologii Dzieciecego
Szpitala Klinicznego w Prokocimiu,
dr. Malgorzacie Stolarskiej z domo-
wego Hospicjum Ziemi Lodzkiej, dr.
Krzysztofowi Nawrockiemu z krakow-
skiego Hospicjum dla Dzieci im. Ojca
Pio i zespotowi Warszawskiego Hospi-
cjum dla Dzieci za to, ze pomogli mi
ich odnalez¢.

Matgorzata Wach
Gazeta Wyborcza, 28 pazdziernika 2008 r.
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Nasza Cecylka

pomaga nam, daje siebie,
pozwala nam cho¢ troche
czasu znalez¢ na spacer,
pare chwil poswiecic sobie.

Gdy dowiedzialam si¢, ze mdj syn — Krzysiulek — jest bardzo
powaznie chory i ze nigdy nie bedzie w pelni zdrowy, bylam
zalamana, czulam sie mala, staba. Co mozna powiedzie¢ mat-
ce w takiej chwili, czy mozna znalez¢ jakiekolwiek stowa, ktore
wytlumaczylyby bél, pytania dlaczego, uczucia bezradnosci,
zal do calego $wiata, obwinianie wszystkich wokol, ale tez
i siebie. Pojawito sie¢ Hospicjum — magiczne stowo, magiczni
ludzie, kt6rzy nauczyli mnie ,normalnie” zy¢. Ze to nie jest
koniec $wiata, cho¢ zycie mojej rodziny wyglada inaczej, ale
mozna to sobie jako$ pouktadac.

Gdy w naszym domu zjawila sie filigranowa osdbka
o imieniu Cecylka, nie przypuszczatam, ze wniesie w nasze
zycie tyle zmian, ze doda nam sily, nadziei i rado$ci. Znatysmy
sie krétko, ale juz w czerwcu pokazala, jakie ma wielkie serce
i jakim zaangazowaniem i mito$cig nas darzy. Ot6z bylismy
z Krzysiem w szpitalu, na zabiegu usuwania przerostow
dzigsel, pobyt trwal tylko 3 dni. Balam sie piekielnie, cho¢
ufatam lekarzom, ktérzy podeszli do mego syna z ogrom-
nym sercem. Pobyt w szpitalu jest zawsze stresem, zaréwno
dla dziecka jak i matki. I oto nasza Cecylka kazdego dnia
odwiedzata nas w szpitalu, byta przy mnie i przy Krzysiu,
dodawala mi otuchy. Karmila mnie przywozac zupki w ter-
mosie. Nie zapomne smaku kawy, ktora przygotowywal dla
mnie maz Cecylki, Jasiek. Chciatabym z calego serca wam
obojgu podzigkowac.

Gdy powierza sie opieke nad chorym dzieckiem, ktore
nie tylko potrzebuje milosci, ale wymaga tez zmierzenia si¢
z trudnymi czynnosciami, takimi jak odsysanie, podawanie
lekéw przeciwpadaczkowych, karmienie przez gastrosto-
mie trzeba mie¢ zaufanie do osoby, ktéra chce te wszystkie
czynnosci wykonywac (a nie jest to proste). Takie zaufanie
mam do Cecylki. Chce tu nadmieni¢, ze nie mam bliskiej
rodziny, dlatego moge liczy¢ tylko na pomoc wolontariuszy
i na wspolprace z nimi. ,Nasza” Cecylka pomaga nam, daje
siebie, pozwala nam cho¢ troche czasu znalez¢ na spacer,
pare chwil poswieci¢ sobie. Dla nas, gdy Cecylka zostaje
z Krzysiem, prozaiczne zakupy staja si¢ swietem, gdy mo-
zemy wyj$¢ razem z mezem, wiedzac ze nasz syn jest pod
opieka najwspanialszej kobiety. Wiem, ze wtedy jest bez-
pieczny, wiem, ze nic mu si¢ nie stanie. To uczucie, jakie
daje nam, przynosi chwile wytchnienia i radoéci. Jest dla nas
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olbrzymim wsparciem, nawet gdy sa trudne chwile, wiem ze
ona jest z nami. Czesto do nas dzwoni z pytaniem, jak tam
Krzysiulek. Chciatabym si¢ od niej uczy¢ tej radosci, nadziei,
pokonywania czasem przeszkod, ktére wydawalyby sie nie do
pokonania. Zawsze jest uSmiechnieta i zywiolowa. Czasem,
gdy mam gorszy dzier,, dopadng mnie zfe mysli, zniechecenie,
obojetnosé, gdy wydaje mi sie, Ze juz nie mam wiecej sity, aby
walczy¢, to wlasnie ona najpierw mnie wystucha, a potem
swoim spokojem, serdecznoscig i zrozumieniem ukoi moj
bdl. Okazalo sie réwniez, ze jest $wietnym obserwatorem
i stala sie inicjatorem spotkan grupy wsparcia dla rodzenistwa
podopiecznych Hospicjum. Pomyst okazat si¢ fantastyczny
i pomocny dla mojej corci Kasi.

Dla mnie Cecylka jest przyjacielem, opoka, wielkim
wsparciem. Zawsze moge liczy¢ na stowa nadziei. Gdy po-
jawia sie u nas w domu, jest jak promyk stonca, ktéry potrafi
rozproszy¢ najciemniejsze chmury. Nauczyta mnie, ze mozna



liczy¢ na drugiego czlowieka, ze bol, ktéry mnie dotyka, moze
by¢ fagodniejszy. Dzieki jej gestom, stowom, byciu z nami,
uczy nas miloéci do nas samych i uczy cieszy¢ si¢ z matych
codziennych radosci. Jestem wdzieczna za jej trud, wysitek,
za dawanie siebie. M6j syn Krzysio bardzo lubi kotysanki,
piosenki Cecylki. Chodz nie wiemy, jakie bodzce odbiera, to
na pewno lubi dotyk, gtaskanie, trzymanie za reke — wtedy
nawet sobie troche pogaworzy, a jego oczy robig sie takie
duze, jakby chcial powiedzie¢ — jestem wdzieczny, tobie
Cecylko, za twoj $piew, wierszyki, za dotyk i obecnos¢ przy
mnie, dzigkuje...

Cecylia jest nam bliska, czula, delikatna, tagodna, ale
tez temperamentna i silna. Jej obecnos¢ w naszym domu
jest bezcenna. Dziekujemy Ci za wszystko, za to co robisz
iza to ze jeste$ z nami. Dziekuje za rady. Jeste§ moim opar-
ciem, a dla naszej calej rodziny stala$ si¢ waznym czton-
kiem - dzigkuje za to. Nie ma sposobu na wyrazenie mojej
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wdziecznosci, Cecylko, C jak Cudowna. Jeste$ wielka, statas
sie dla mnie przyjaciotka, bo rozumiesz moje stany, niesiesz
mi zawsze pomoc i wsparcie w trudnych chwilach. Pokazatas
mi, ze razem z nami meznie dzwigasz krzyz cierpienia, ze
nie jeste$my osamotnieni, pokazala$ nam madra i roztropna
obecno$¢. Posiadasz wiele wyczucia, by czasem mnie nie
zameczaé rozmowg, nadmierng tkliwoscig, rozczulaniem.
Gdy trzeba, potrafisz mnie rozémieszy¢ w zalezno$ci od
mojej dyspozycji emocjonalnej. Nauczyla$§ mnie réwniez,
ze nie ma sensu biadoli¢, narzeka¢, tylko cieszy¢ sie kazda
radosng chwila, cho¢by najkrétsza i za nig dziekowaé Bogu.
Dzigkuje Ci, Cecylko.
Dorota Ktosiewicz
mama Krzysia — podopiecznego Hospicjum

Krzys choruje na encefalopatie
Warszawskie Hospicjum dla Dzieci opiekuje sie Krzysiem od 13.06.2000r.
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GRUPY WSPARCIA

WYJAZD GRUPY WSPARCIA DLA RODZICOW
W ZALOBIE DO KODNIA 11-12.10.2008.

Kolejny wyjazd grupy wsparcia i kolej-
ne ,,cudowne” miejsce na mapie Polski
- Koden.

Celem tego wyjazdu bylo wspdlne
przebywanie, prawie nieograniczony
czas rozméw, naladowanie akumula-
toréw i podziekowanie za to, co otrzy-
mali$my. Koden to miejsce cudowne,
w ktérym mozna modli¢ si¢ przed styn-
nym z task obrazem bedacym malarska
kopia rzezby Matki Boskiej z Guade-
lupe~Historia sanktuarium zaczela sie
od tego, ze hrabia Sapieha po swoim
uzdrowieniu, peten wiary w cudowna
moc obrazu, wykradl go z kaplicy pa-
pieza Urbana VII. Swietoé¢ polaczona
Z grzesznoscia.

Miejscowo$¢ przywitata nas piek-
nym stoncem i niesamowitg ciszg. Aura
sprzyjala spacerom i rozmowom. Prze-
wodnik oprowadzil nas po Golgocie
Kodenskiej, ktdra ciagnie sie¢ prawie do
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samego granicznego Bugu. Zwiedzili-
$my kosciodtek, w ktorym byt pierwotnie
umieszczony obraz Maryi, pomodlili-
$my sie i zapalili znicze wdzigczno$ci
pod pomnikiem Jana Pawla II.
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obrazu. Pierwszy to Maryja Gregorian-
ska - od imienia papieza Grzegorza

Wielkiego, ktory obraz kazal namalowa¢
z figury podobno wyrzezbionej przez $w.
Yukasza; drugie - Maryja z Guadelupe

Po poludniu kapelan Hospicjum, - gdyz figure $w. Lukasza oddal Grze-

ks. Robert odprawit dla nas Msz¢ §w., na
ktora kazdy z rodzicéw zaprosil swoje
zmarle dziecko, wymawiajac glo$no
jego imie przed ofiarowaniem.

Po Mszy chetni udali sie na mod-

gorz Hiszpanii (do miasta Guadelupe);
trzecie — Maryja Kodenska —|ze wzgle-
du na miejsce, w ktérym teraz przeby-
wa; czwarte = nadane przez kardynata
Karela Wojtyte to: Ta, ktéra przynosi

litwe rézancowa do kosciota parafial£\jednos¢; pigte — Maryja — strazniczka

nego, nastepnie juz wszyscy poszlismy
na spacer po otulonym cisza i mrokiem
Kodniu. Ten nastréj pomagal nam
w rozmowach.

Niedziela przyniosta spotkanie
z ksiedzem kustoszem sanktuarium,
ktory z wielka swada opowiedzial nam
historie sanktuarium. Najwi¢ksze wra-
zenie zrobifa na nas informacja o 5 imio-
nach, jakie nadano Maryi z kodenskiego

granic (i panstwowych, i

naszej wlasnej.
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Spotkanie dla
rodzenstwa

Chwile po rozstaniu uswiadomitam

sobie, ze to spotkanie byto dla nas nie
tylko przyjemne, ale tez bardzo wazne.

Warszawskie Hospicjum dla Dzieci
nie zajmuje si¢ tylko chorymi dzie¢mi,
ale takze ich rodzinami i dlatego zor-
ganizowalo trzydniowe spotkanie dla
ich rodzenstwa. Spotkanie odbyto si¢
w dniach 15-17 sierpnia 2008 r. Mlo-
dziez zebrala si¢ w osrodku Fundacji
przy ul. Agatowej. Po zapoznaniu sig¢
i positku pojechalismy do kina Silver
Screen. Tam podzieliliémy si¢ na dwie
grupy: tych, ktérym rzadko $nig si¢
koszmary i chcieli oglada¢ horror oraz
tych, ktérzy nie maja do$¢ mocnych
nerwéw i wybrali co$ tagodniejszego.
Wieczorem grali$my w gry i czytali$my,
takze bajki.

Nastepnego dnia chlopcy zrobili
dla troche wyczerpanych dziewczyn
kanapki, nastepnie wszyscy udalismy
sie do ZOO. Tam nasze najwieksze za-
interesowanie wzbudzily oczywiscie
pajaki i weze (wszystkie dzieci je lu-
bia), najmlodsi nie mogli si¢ oprze¢
kolejce... Ulegta jej tez nasza opiekunka

- Grazyna.

Obiad zjedlismy w KFC, po czym
pojechaliémy do kina tréjwymiarowe-
go IMAX. W czasie naszego pobytu
w kinie wyjatkowo nie bylo wyswiet-
lanych filméw w formacie 3D, ale nie
przeszkadzalo to nam dobrze sie bawic.
Zdecydowalismy sie na film pt. ,Mrocz-
ny Rycerz”. Mimo iz nie byl to film
tréjwymiarowy, to na wielkim ekranie
iz dodatkowymi efektami ogladato si¢
go lepiej. Z kina wyszlismy w dobrych
nastrojach, nawet pomimo ulewnego
deszczu, ktory zdawat sie padaé na
nas jako$ osobiscie. Nie chcac by¢ tak
olewanym przez nature, zamowilismy
taksowki.

I tak wréciliémy na Agatowa. Po
powrocie zaczely sie przygotowania
do kolacji, po czym zaczeliSmy roz-
mowge o sobie, naszych zainteresowa-
niach i o naszym chorym rodzenstwie.
Poruszali$my te tematy, o ktérych nie

chcieliby$my méwi¢ innym ludziom,
o naszych spostrzezeniach i uczuciach
zwigzanych z naszym rodzenstwem.
Po rozmowie grali$my jeszcze w ping-
ponga i w karty, potem poszli$my spac.
W niedziele rano pojechaliémy zwie-
dza¢ Muzeum Powstania Warszaw-
skiego. Nasz przewodnik wiele nam
opowiadal o okolicznoéciach Powsta-
nia i sytuacji, w jakiej znajdowali si¢
powstancy. Ogladali$my zachowane
nagrania, listy, bron, budynki i pojazdy
z tego okresu oraz wiele innych rzeczy
z zwigzanych z Powstaniem. Niestety
czas szybko mijat i musieliémy wraca¢
na ulice Agatowa.

Po powrocie zorganizowaliémy
turniej w ping-ponga. Poziom byt rézny
jeszcze bardziej niz wiek zawodnikéw,
a gdy graliSmy w debla najcze¢sciej
styszanym stowem wydawato si¢ by¢

»najstabsze ogniwo”. Do finatu doszli
dwaj bracia — Lukasz i Marek, ktorzy
okazali si¢ najlepsi w tenisie stolowym.
Zwycigzyl mlodszy — Marek.

Nasze spotkanie powoli dobiegato
konca i mygl, ze bedziemy musieli si¢
rozsta¢, przebijala si¢ przez nasze umy-
sty, az w koncu doszta do $wiadomosci,
po czym stala si¢ faktem.

Chwile po rozstaniu us§wiadomi-
fam sobie, ze to spotkanie bylo dla nas
nie tylko przyjemne, ale tez bardzo waz-
ne. Ze strony pozostalych uczestnikow
zaskakujace bylo wzajemne zrozumie-
nie i szybkie nawigzanie przyjazni, a ze
strony Hospicjum to, ze zajmuje si¢ ono
nie tylko chorg osobg, ale tez jej cala
rodzina i udziela jej wsparcia. Kazdemu,
kto watpi, ze kolo niego moga znajdo-
wac sie ludzie, ktérzy chetnie okazg
swoja pomoc lub znajduja si¢ w po-
dobnej sytuacji, taki wyjazd powinien
rozwia¢ watpliwosci. Teraz nie mozemy
sie doczeka¢ nastepnego spotkania.

Marzena Barciriska
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;z“zesp‘ple‘ﬁ; Edwardsa

z dr hab. n. med. Tomaszem Danglem
rozmawia Wojciech Marciniak

Wojciech Marciniak: Adas, Maja, Ola,
Kubus - historie tych dzieci mieli-
Smy okazje poznac natamach nasze-
go Informatora. Wszystkie te dzieci
taczy jedno - cierpia i umieraja na
ten sam zespoét wad wrodzonych
- zespot Edwardsa. Z kazdym rokiem
coraz wiecej dzieci z tym wilasnie
rozpoznaniem kierowanych jest
pod opieke Warszawskiego Hospi-
cjum dla Dzieci. Czyzby w liczba
zachorowan na zespét Edwardsa
wzrastata?

dr Tomasz Dangel: Zespdt Edwardsa

to zespot wad wrodzonych spowodo-
wany trisomia chromosomu 18. Triso-
mia oznacza obecnos¢ dodatkowego,
trzeciego chromosomu w 18 parze

chromosoméw. Ten rodzaj zaburzenia

okreslany jest takze mianem aberracji

chromosomowe;j.

Zespo6t Edwardsa prowadzi do
$mierci dziecka. Z duzych badan sta-
tystycznych przeprowadzonych w USA
wynika, ze 90% dzieci z zespotem
Edwardsa umiera przed ukonczeniem
1 roku zycia. Jednak pewien, niewielki
odsetek zyje nadal. Mamy obecnie
pod opieka Kasie z zespotem Edwar-
dsa, ktéra ma juz 10 lat.

W latach 1999-2008 pod opieke
Warszawskiego Hospicjum dla Dzieci
trafito 19 dzieci z tym schorzeniem - 10
dziewczyneki 9 chtopcow.

Zespot Edwardsa mozna rozpo-
znac prenatalnie, gdy w badaniu USG
zwrdcg uwage pewne nieprawidto-
wosci. O rozpoznaniu nie decyduje
jednak badanie USG, ale kariotyp. Jest
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to badanie zestawu chromosoméw
znajdujacych sie w komérce soma-
tycznej organizmu. Aby te komorki
ptodu pobra¢, konieczne jest wyko-
nanie amniopunkgji lub kordocentezy.
Amniopunkcja to zabieg polegajacy na
naktuciu igta jamy owodniowej przez
powtoki brzuszne matki i pobranie
ptynu owodniowego, a kordocenteza
to naktucie zyty pepkowej i pobranie
krwi ptodu.

Wykonanie tego badania, gdy
zostanie potwierdzony zespét Edwar-
dsa, pozwala zaplanowac poréod (aby
niepotrzebnie nie wykonywac cie-
cia cesarskiego) i ustali¢ z rodzicami
i neonatologami, aby noworodek po
urodzeniu nie byt reanimowany. Do-
radzamy wtasnie takie postepowanie,
poniewaz uwazamy, ze nieuleczalnie
chore dziecko nie powinno by¢ reani-
mowane, podtaczone do respiratora
i poddawane operacjom. Agresywne
postepowanie lecznicze naraza je na
niepotrzebne cierpienie, przy braku
mozliwosci wyleczenia choroby pod-
stawowej. Jezeli dziecko przezyje
pordd, oferujemy domowa opieke
paliatywna.

W Polsce, gdzie znacznie mniej
rodzicow niz w innych krajach de-
cyduje sie na aborcje w przypadku
stwierdzenia nieuleczalnej choroby
ptodu (np. zespotu Edwardsa), ro-
dzi sie znacznie wiecej dzieci z tymi
schorzeniami. Z naszych badan wy-
nika, ze po rozpoznaniu prenatalnym
nieuleczalnej choroby ptodu, rodzi
sie 44% dzieci. W 35% przypadkow
rodzice decyduja sie na przerwanie

cigzy. Natomiast 21% ptoddw umiera
wewnatrzmacicznie w sposob natu-
ralny (znacznie wiecej umiera ich we-
whnatrzmacicznie przed postawieniem
rozpoznania). Sposréd tych, ktore sie
urodza zywo, 71% umiera w szpitalu,
a 29% jest kierowanych do naszego
hospicjum.

W Polsce w 2006 roku wady wro-
dzone i aberracje chromosomowe byty
przyczyna zgonu 835 dzieci w wieku
0-17 lat, co stanowito 21% wszystkich
zgondéw w tej grupie (w 2006 roku
zmarto w Polsce 3990 dzieci w wieku
0-17 lat).

Liczba dzieci, ktére umierajg w
Polsce z powodu zespotu Edwardsa
jest stafa, np. 34 zgony w 2005 roku
i 32 zgony w 2006 roku.

To, ze wiecej tych dzieci trafia
pod opieke naszego hospicjum, nie
0znacza, ze wiecej ich sie rodzi, ale, ze
dzieki pracy zespotu dr Joanny Dan-
gel, decyzje o ochronie tych dzieci
przed uporczywg terapia i wskaza-
niach do opieki paliatywnej podej-
mowane sg odpowiednio wczesnie
w okresie prenatalnym. Istotna role
w rozmowach z rodzicami odgrywa
réwniez psycholog WHD Agnieszka
Chmiel-Baranowska.

W.M.: Dzieci z zespotem Edwardsa,
ktore trafiajg pod opieke Hospi-
cjum maja czesto zaledwie kilka
tygodni. Dzieki pomocy Hospicjum
moga swoje krotkie zycie spedzi¢
w domu. Jak hospicjum pomaga
rodzicom w opiece nad tak malut-
kimi dzie¢mi?



T.D.: Do kazdej rodziny przydzielana
jest pielegniarka, ktéra stuzy wszech-
stronng pomocga rodzicom. Nasz pe-
diatra dr Piotr Zielinski bardzo cze-
sto odwiedza te dzieci i reaguje na
wszystkie problemy pediatryczne. Dr
Joanna Dangel stuzy swoim doswiad-
czeniem jako kardiolog. Bardzo wazna
role odgrywaja pracownicy socjalni,
psycholog, kapelan i wolontariusze.
Chcemy, zeby rodzice czuli sie bez-
piecznie i mogli dobrze wykorzystac
czas, gdy dziecko jest pod ich opieka
w domu.

W.M.: Jakie objawy sprawiaja naj-
wiecej problemow w opiece nad
dzie¢mi z zespotem Edwardsa?

T.D.: Nasi pacjenci z zespotem Edwar-
dsa najczesciej wymagaja zywienia
przez sonde wprowadzong do zotadka.
Rozwijaja sie z duzym opdznieniem.
Ich przewd6d pokarmowy nie zawsze
dziata prawidtowo. Dos¢ czesto wy-
stepuja objawy niewydolnosci kraze-
niowo-oddechowej. Wtedy stosujemy
tlen i leki wspomagajace ukfad kraze-
nia. Duzg trudnos¢ sprawia, zarébwno
nam jak i radiologom, rozréznienie
pomiedzy zmianami krazeniowymi
i zapalnymi w ptucach. Obawiam sie,
ze wilasnie z tego powodu dzieci te
otrzymuja czasem niepotrzebnie an-
tybiotyki. Niektore dzieci maja tez ob-
jawy neurologiczne np. padaczke.

W.M.: Dziekuje za rozmowe

Pomorskie Hospicjum
a Dzieci korzysta z pro-
amu pomocy Fundagji
arszawskie Hospicjum
a Dzieci. Program skie-
)wany jest do nowo-
pwstajacych domowych
pspicjow dla dzieci. Wa-
nkiem otrzymania fi-
ansowej pomocy jest
spetnienie okreslonych
zez Fundacje Warszaw-
ie Hospicjum dla Dzieci
standardow.

am na imi¢ Magdalena, mam 29 lat
ijestem mamg Jakuba ktéry ma lat 5.
Chcialabym opowiedzie¢ czytelni-
com o moim synku Jakubie, ktdry jest
)d opieka hospicjum od 3 lat. Naj-
erw opiekowato si¢ nim Hospicjum
im. ks. Eugeniusza Dutkiewicza
Gdansku, a od kwietnia 2008 r. Po-
orskie Hospicjum dla Dzieci.
Chciatabym przedstawi¢, czym
st dla mojej rodziny opieka hospi-
jna. Ale powinnam zacza¢ od tego,
a specyficznag jesteSmy rodzing.
07 jestesmy rodzing osob niepelno-
sprawnych. Maz choruje na rdzeniowy
nik miesni SMA typ III. Syn Jakub
rdzeniowy zanik mie$ni SMA typ
II, ja choruje na mézgowe porazenie
ieciece MPD i epilepsje. Zaréwno
zdrowia meza, jak i syna ciagle sie
garsza. Obecnie maz porusza si¢ na
yzku elektrycznym (skuter), a Kuba,
tory do pierwszego roku zycia rozwi-
jak sie prawidlo, na wézku manualnym
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POMORSKIE
HOSPICJUM
DLA DZIECI
(jesteSmy w trakcie realizacji zakupu
wozka elektrycznego). Postep choro-
by i skolioza powoduja, Ze nasz synek
zaczyna by¢ niewydolny oddechowo.
Niedawno wlaénie przeszliémy pierwsza
taka akcje z niewydolnoscia oddechowa.
Ze wzgledu na skolioze Kubu$ wymaga
natychmiastowej operacji kregostupa
(tzw. drutowanie), ktéra poprawi mu
jako$¢ zycia. Termin, jaki zostal mu
wyznaczony to 17 listopada 2008 r.

Nasz pierwszy kontakt z hospi-
cjum mial miejsce 8.08.2005 r. przy oka-
zji kolejnej dlugotrwalej infekcji. Pierw-
sza informacj¢ o mozliwo$ci zapisania
Kuby do hospicjum dal nam dr Maciej
Niedzwiecki, z czego skrzetnie skorzy-
stali$my, poniewaz lekarz pierwszego
kontaktu nie umiat sobie poradzi¢ z tak
trudnym malym pacjentem i z milg che-
cia wypisat skierowanie do hospicjum
domowego. Od tej pory korzystamy
z pomocy lekarza pierwszego kontaktu
tylko wtedy, gdy hospicjum nie moze
czego$ wypisaé lub zaszczepic.

Opieka hospicyjna zapewnia mi
spokojne funkcjonowanie w $rodowi-
sku, jak i mozliwos¢ szybkiej reakcji
personelu medycznego. Dzigki ich co-
tygodniowym wizytom czesto unikamy
powazniejszych infekcji. Kiedy jednak
Kuba zachoruje, to te wizyty sa nawet
czestsze (co drugi dzien). Dzigki wizy-
tom pielegniarskim dwa razy w tygo-
dniu i pomocy w kapieli syna mdj stan
zdrowia na tyle si¢ poprawil, ze moge
sie zaja¢ innymi sprawami. Wszystkim
goraco dziekuje za wsparcie i pomoc.
Magdalena Braun-Moskwa
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Konferencja w R nii

Kolejna, czternastg konferencje szko-
leniowa ,Opieka paliatywna nad
dzie¢mi” zorganizowali$my w dniach
19-23 wrzesnia 2008 r. w Osrodku
Szkoleniowo-Wypoczynkowym Allianz
w Ryni nad Zalewem Zegrzyrskim.
Wzieto w niej udziat 80 uczestnikéw
z polskich hospicjéw prowadzacych
domowg opieke nad dzie¢mi, w tym
24 lekarzy i 49 pielegniarek. Dzieki
rejestracji w Izbie Lekarskiej, lekarze
otrzymali 26 punktéw edukacyjnych.
Konferencja byta finansowana przez
Fundacje Warszawskie Hospicjum dla
Dzieci i dzieki temu nieodptatna dla
uczestnikow.

Niestety, nie wszyscy przyjeli nasze
zaproszenie. Dla kilkunastu oséb poda-
tek (ok. 400 zt.), naktadany przez pani-
stwo z powodu udziatu w bezptatnym
specjalistycznym szkoleniu, okazat sie
zbyt wysoki. Uwazamy - jako organizacja
pozytku publicznego - ze karanie finan-
sowe lekarzy i pielegniarek za podnosze-
nie swych kwalifikacji jest niesprawied-
liwe. Podobng polityke prowadzi Izba
Lekarska, ktéra pobiera optate (500 zt)
za rejestracje naszej konferencji.

Jest to jedyne, coroczne spotka-
nie Srodowiska hospicjéw domowych
dla dzieci, dlatego, poza dydaktyka,
stuzy ono wzajemnemu poznaniu sie
i wymianie doswiadczen. Program
naukowy ma inspirowac do myslenia
i dyskusji, a nie wytacznie przekazywac
okreslone informacje medyczne. Te
z kolei staramy sie dostarczy¢ w ko-
lejnym, szesnastym wydaniu nasze-
go skryptu, ktdry otrzymuja wszyscy
uczestnicy. Nowe artykuty dostepne
s3 na naszej stronie www.

Wykfad inauguracyjny na temat
,Karty praw dziecka smiertelnie cho-
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rego w domu” (wprowadzonej przez
Rzecznika Praw Obywatelskich) wy-
gtosit dr Tomasz Dangel. Dr Matgo-
rzta Czapczyk przedstawita sylwetke
zmartej tragicznie pielegniarki Kingi
Szerszun z Hospicjum Domowego dla
Dzieci Domu Sue Ryder w Bydgoszczy.
Pozegnalismy z zalem ta wspaniata
i wyjatkowa osobe.

Na program konferencji ztozyto
sie osiem sesji. Pierwsza dotyczyta ak-
tualnej sytuacji w domowej opiece pa-
liatywnej nad dzie¢mi w Polsce. Druga
sesja pt. ,Problemy psychologiczne
w pracy” — przeprowadzona niezwy-
kle interesujgco w formie wyktadu
i warsztatéw prowadzonych przez

psychologéw — miata na celu pomoc
lekarzom i pielegniarkom w radze-
niu sobie ze stresem. W sesji trzeciej
na temat opieki duchowej wyktady
zaprezentowali ks. prof. Waldemar
Chrostowski oraz ks. dr Robert Szew-
czyk. Czwarta sesja poswiecona byta
opiece paliatywnej w onkologii dzie-
ciecej i trudnym dylematom etycznym,
a sesja piata problemom klinicznym
u dzieci z chorobami neurologicznymi.
W sesji széstej przedstawiono zagad-
nienia dotyczace zaburzen potyka-
nia, refluksu zotagdkowo-przetykowe-
go i wyniszczenia u dzieci leczonych

w hospicjach. Sesja si6dma dotyczyta
szczepien u ciezko chorych dzieci, a se-
sja 6sma problemoéw kardioloicznych
wystepujacych u naszych pacjentéw.
Wykfady ilustrowane byty prezentacja-
mi przypadkow leczonych dzieci, co
bardzo urozmaicito sesje kliniczne.

Pamiqgtkowe zdjecie

Nie sposéb wymieni¢ tu wszyst-
kich wyktadowcow i autoréw prezen-
tacji, poniewaz byto ich 28. Najcie-
kawsze wyktady zostaty sfilmowane
i zostang udostepnione hospicjom
na ptytach DVD, szczegdlnie z mysla
o kolegach, ktérzy nie mogli wzigc
udziatu w naszej konferengji.

Dwa wieczory poswiecilismy na
obejrzenie ciekawych filméw: ,Mo-
tyl i skafander” oraz,Cho¢ goni nas
czas”. Obydwa, chociaz w rézny spo-
séb, podejmujg temat konfrontacji
z nieuleczalng chorobg i zblizajaca
sie $miercia. Mielismy tez bardzo mity
wieczér muzyczny, podczas ktérego
$piewalismy przy akompaniamencie
znakomitego neurologa i pianisty
dr Tomasza Kmiecia.

Niestety nie dopisata w tym roku
pogoda. Brakowato nam storca i spa-
ceréw nad Zalewem Zegrzynskim.

Tomasz Dangel
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Od 9 lat dr Tomasz Dangel z Warszawskiego Hospicjum dla

Dzieci stara sie o wprowadzenie standardéw domowej opie-

ki paliatywnej nad dzie¢mi. Odbywaja sie kolejne spotkania,

wysylane sa kolejne pisma. Podobno kropla drazy skate.

Standardy

Przypomnijmy:

5 marca 2008 r.

W Ministerstwie Zdrowia zostaje ztozo-
ny projekt rozporzadzenia w sprawie
standardéw postepowania i procedur
medycznych z zakresu pediatrycznej
domowej opieki paliatywnej. Auto-
rami projektu jest zespo6t ekspertow
w sktadzie: dr hab. n. med. Tomasz
Dangel (Fundacja Warszawskie Hospi-
cjum dla Dzieci), prof. dr hab. n. med.
Janusz Szymborski (Biuro Rzecznika
Praw Obywatelskich), mec. Monika
Strus-Wotos i mec. Krzysztof Boszko
(Naczelna Rada Adwokacka) oraz p.
Maria Iwaszkiewicz (legislator w Sej-
mie RP). Projekt ten miat by¢ mate-
riatem wyjsciowym dla Ministerstwa
Zdrowia.

12 maja 2008 r.
W Ministerstwie Zdrowia spotykaja
sie Pan Krzysztof Olszak — Dyrektor
Departamentu Zdrowia Publiczne-
go, dr Matgorzata Krajnik — Konsul-
tant Krajowy w dziedzinie Medycyny
Paliatywnej, doc. Anna Dobrzariska
- Konsultant Krajowy w dziedzinie Pe-
diatrii oraz przedstawiciele Fundacji
Warszawskie Hospicjum dla Dzieci,
Ogolnopolskiego Forum Pediatrycz-
nej Opieki Paliatywnej i Naczelnej
Rady Adwokackiej. Efektem spotkania
jest konkluzja, ze nieuleczalnie chore
dzieci wymagaja odrebnego niz do-
rosli rozporzadzenia Ministra Zdrowia
w sprawie standardéw postepowania
i procedur medycznych z zakresu opie-
ki paliatywno-hospicyjnej w zaktadach
opieki zdrowotnej. Departament Zdro-
wia Publicznego ma przedstawic ten
whniosek do ostatecznej decyzji kie-
rownictwu Ministerstwa Zdrowia.

Dalsze losy projektu

12 sierpnia 2008 r. Kierownictwo Mi-
nisterstwa Zdrowia podjeto decyzje
0 rozpoczeciu prac nad jednolitym
(odnoszacym sie zaréwno do doro-
stych jak i do dzieci) tekstem rozpo-
rzadzenia Ministra Zdrowia w sprawie
standardéw postepowania i procedur
medycznych z zakresu opieki palia-
tywno-hospicyjnej w zaktadach opieki
zdrowotne;j.

W zwiazku z tg decyzja 3 pazdzier-
nika 2008 r. odbyto sie w Ministerstwie
Zdrowia spotkanie, w ktorym wzieli
udziat: Pan Janusz Nowak - Dyrektor
Departamentu Zdrowia Publicznego,
dr Aleksandra Ciatkowska-Rysz — Kon-
sultant Krajowy w dziedzinie Medycy-
ny Paliatywnej oraz przedstawiciele
Rzecznika Praw Obywatelskich, Na-
czelnej Rady Adwokackiej, Fundacji
Warszawskie Hospicjum dla Dzieci
i Ogolnopolskiego Forum Pediatrycz-
nej Opieki Paliatywnej, a takze przed-
stawiciele hospicjow dla dorostych.

Podczas spotkania gtos zabrali
m. in.: dr Aleksandra Ciatkowska-Rysz

- Konsultant Krajowy w dziedzinie
Medycyny Paliatywnej, prof. Janusz
Szymborski z Biura Rzecznika Praw
Obywatelskich, dr Artur Januszaniec

— Prezes Zarzadu Fundacji Warszawskie
Hospicjum dla Dzieci, prof. Jacek tu-
czak, ojciec Filip Buczynski - Przewod-
niczacy OFPOP oraz mec. Krzysztof
Boszko z Naczelnej Rady Adwokackiej.
Wszyscy zgodnie dali wyraz swojemu
zaskoczeniu — dlaczego w odstepie
trzech miesiecy podejmowane sa
w Ministerstwie Zdrowia dwie sprzecz-
ne ze sobg decyzje? W efekcie usta-
lono, ze Departament Zdrowia Pub-
licznego ponownie ztozy wniosek do

Kierownictwa Ministerstwa Zdrowia
o wydanie dla nieuleczalnie chorych
dzieci odrebnego projektu rozporza-
dzenia Ministra Zdrowia w sprawie
standardéw postepowania i procedur
medycznych z zakresu opieki palia-
tywno-hospicyjnej w zaktadach opieki
zdrowotne;j.

12 majai 3 pazdziernika — odlegte
daty, ale taka sama decyzja — Depar-
tament Zdrowia Publicznego ztozy
whniosek do Kierownictwa Minister-
stwa Zdrowia w sprawie standardow.

12 majai 3 pazdziernika — wiosna
i jesien, a pomiedzy nimi wakacje.

Marta Kwasniewska
Fundacja WHD

Projekt rozporzadzenia znajduje sie na
stronie internetowej www.hospicjum.waw.
pl w dziale ,Biblioteka’, zaktadka ,Artykuty”,

,Epidemiologia — polityka zdrowotna” Pis-

ma Fundacji WHD, Rzecznika Praw Oby-
watelskich i Naczelnej Rady Adwokackiej
skierowane do Minister Zdrowia Pani Ewy
Kopacz po spotkaniu w dn. 3.10.2008 r. znaj-
duja sie na stronie www.hospicjum.waw.pl
w dziale Aktualnosci”
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Marta Kwasniewska: W Warszawskim Hospicjum dla Dzie-
ci staz odbyto juz wiele lekarzy i pielegniarek, w tym réwniez
zzagranicy. Po raz pierwszy jednak mamy przyjemnosc gosci¢
stazystow z tak dalekiegoi egzotycznego dla nas kraju, jakim
sg Indie. Gdzie pracujecie i czym zajmujecie sie na co dzie?

A = TR o

Abhijit Dam: Przyjechalismy, jak juz wspomniatas, z Indii.
Mieszkamy i pracujemy w miescie Bokaro Steel City, ktére
lezy w stanie Jharkhand. Obszar tego stanu to 1/4 obsza-
ru waszego kraju. W 2006 r. zatozylismy z przyjaciétmi
hospicjum, ktore jest pierwsza i jak na razie jedyna tego
typu placéwka w tym rejonie. Wiedza na temat opieki pa-
liatywnej jest w naszym kraju znikoma, mozna powiedzie¢,
ze nikt nic nie wie na ten temat i z tego tez powodu nie
otrzymujemy pomocy ze strony wtadz panstwowych. Nasza
praca, oprocz opieki nad umierajacymi, polega rowniez na
uswiadamianiu spoteczenstwu co to jest hospicjum i na
czym polega opieka paliatywna.
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Kosish - Te Hosp

ice

Polska jest szczesliwym krajem, bo jest bardziej rozwinieta....

Na co dzien pracuje w szpitalu na stanowisku anestezjo-
loga, a moja praca w hospicjum odbywa sie na zasadzie
wolontariatu.
Sanjay Kumar: Jestem farmaceutg, mam swojg apteke
i laboratorium diagnostyczne. W wolnym czasie pomagam
jako wolontariusz w hospicjum. Odwiedzam pacjentéw
i staram sie pomaga¢ w rozwigzywaniu ich problemow
zaréwno socjalnych, jak i psychologicznych. Duzo rozma-
wiam z pacjentami o ich problemach rodzinnych, staram
sie im towarzyszyc i wspierac ich w tym najtrudniejszym
dla nich okresie zycia. Moja praca polega tez na byciu
jakby facznikiem i koordynatorem w kontaktach miedzy
pacjentem, a lekarzem i catym medycznym personelem.
Czasem tez pomagam w kontaktach pomiedzy pacjentem
a jego rodzina.
M.K.: Przed przyjazdem do nas odwiedziliscie inne polskie
hospicja. Prosze powiedzie¢, czy potozenie geograficzne
i odmienna kultura waszego kraju sprawiaja, ze problemy,
z jakimi spotykacie sie w swojej codziennej pracy, sa inne
niz te, z ktérymi mamy do czynienia w Polsce. Opowiedzcie,
jakie sa podobienstwa, a jakie réznice w pracy polskich
i indyjskich hospicjow.
A.D.: Przed przyjazdem do Warszawy bytem w Poznaniu
u prof. Jacka tuczaka. Prace poznanskiego hospicjum
obserwowatem przez 2 tygodnie. W ramach tego pobytu
odwiedzitem takze hospicja w Bydgoszczy, Wroctawiu
i Gdansku. Sa to stacjonarne hospicja dla dorostych, ktére
zajmujg sie takze opieka domowa. Hospicja te opiekujg sie
gtéwnie pacjentami z choroba nowotworowa.

Wszystko co widziatem i czego sie dowiedziatem, oce-
niam jako bardzo wartosciowe, chciatbym zaobserwowany
model opieki paliatywnej wprowadzi¢ u nas w Indiach.



Jesli'chodzi o Warszawskie Hospicjum dla Dzieci to pierw-
szy raz widze tak wyspecjalizowana w opiece nad dzie¢mi
placowke.

Niestety ciezka sytuacja ekonomiczna mojego kra-
ju nie pozwala na rozdzielenie hospicjow na dzieciece
i dla dorostych. Musimy tez taczy¢ dwa modele opieki
- stacjonarng i domowa. Spowodowane jest to miedzy
innymi brakami w specjalistycznym sprzecie, ktérego nie
posiadamy w ilosci pozwalajacej na wypozyczanie go do
domu chorego. Zreszta nie wszedzie bytoby to mozliwe z
powodu braku pragdu w wielu gospodarstwach domowych.
Najbardziej brakuje nam ssakow i koncentratoréw tlenu.
Polska jest szczesliwym krajem, bo jest bardziej rozwinieta
pod wzgledem ekonomicznym i infrastrukturalnym. Jest tez
wsparcie ze strony panstwa, a pracownicy hospicjow sa w
nich zatrudnieni i maja ptacone pensje. My pracujemy, jak
juz wczesniej wspominatem, na zasadach wolontariatu.
S.K.: Réznice miedzy naszymi krajami s ogromne. Wasze
spoteczenstwo rozumie co to jest opieka paliatywna i chce
pomagac. U nas ludzie nie chcg dostrzec tego problemu.
Ludzie postrzegaja hospicja jako umieralnie i nie widza
potrzeby ich zaktadania — przeciez umiera¢ mozna wsze-
dzie. Powodow braku swiadomosci dotyczacej potrzeb
umierajacych ludzi mozna tez doszukiwac sie w niskim
poziomie edukacji i analfabetyzmie.

A.D.: Wraz ze wspdtpracownikami doszlismy do wniosku, ze
nasze hospicjum bedzie pracowato dwutorowo - z jednej
strony bedziemy zajmowac sie chorymi i umierajacymi,
z drugiej zas starymi i potrzebujacymi opieki. By¢ moze
taki obraz hospicjum bedzie tatwiejszy do przyjecia przez
spoteczenstwo, w koricu ze staroscig i jej problemami ludzie
spotykaja sie czesciej niz ze Smiertelng choroba.

M.K.: Warszawskie Hospicjum dla Dzieci korzysta w swojej
pracy z pomocy wolontariuszy. Najczesciej sa to studenci,
ale zdarzaja sie tez osoby z ustabilizowang sytuacja zy-
ciowa, posiadajacy wtasny dom i rodzine, chcacy poma-
gac rodzicom w opiece nad ich chorymi dzie¢mi lub tez
swoim doswiadczeniem zawodowym wspierac dziatania
Fundacji. Czy w swojej pracy tez korzystacie z pomocy
wolontariuszy?

A.D.: Na poczatku w 2006 r. pracowato nas 7 0séb — wszyscy
jako wolontariusze. Byli wsréd nas: lekarz, pielegniarka,
asystent medyczny, farmaceuci. W kolejnym roku zgtosito
sie nastepnych 8 oséb, ktdre chciaty po prostu pomagac
pacjentom. Tak wiec jest nas teraz 15 os6b i s to sami
wolontariusze.

Chciatbym tutaj jeszcze wspomnie¢ o waznym wydarze-
niu, ktére miato.miejsce w pazdzierniku 2008 r. W dwu-
dniowej konferencji pt. ,First Eastern zonal palliative care
conference’, ktorej patronowata Gilly Burn z Hospicjum
San Francis w Anglii uczestniczyto-100, mieszkajacych na
terenie naszego stanu cztonkéw Narodowego Korpusu
Kadetow. Podczas konferencji zapoznali sie oni z podsta-
wami opieki paliatywnej. W przysztosci ci mtodzi ludzie
beda propagowac idee opieki paliatywnej i zacheca¢ do
pracy w wolontariacie na rzecz umierajacych.

M.K.: Czy zechcielibyscie na zakonczenie podzieli¢ sie re-

fleksjami z pobytu w naszym kraju. Czy jest cos, co wywarto

na was jakies szczegolne wrazenie, czy cos szczegolnie sie
podobato, czy moze cos szokowato?

A.B.: Bardzo podoba mi sie wasz system pracy zespotowe;j.

Kazdy cztonek zespotu ma swoje zadania, ktorych realizacja
prowadzi do gtéwnego celu, jakim jest zapewnienie dzie-
ciom opieki na wysokim poziomie. Bardzo podobaja mi
sie wspélne odprawy, na ktérych omawiane sg wszystkie
problemy dotyczace pacjentéw. Ogromne wrazenie zrobito
na mnie takze to, jak potraficie promowac swojg organiza-

znimi. Tak dobrze prosperujace hospicjum, majgce wtasng
siedzibe, specjalistyczny sprzet medyczny i samochody,
moze wzbudzac zazdro$¢ - tez bysmy tak chcieli.

S.K.: Kazdy pracownik hospicjum jest radosnym i cieptym
cztowiekiem. Wida¢, ze lubicie swojg prace, a pacjentow
traktujecie bardzo ciepto i serdecznie. Trudno to wyrazic
stowami, ale nie zauwazytem, zeby ktokolwiek z was trak-
towat swoja prace jako przykry obowiazek.

M.K.: Dziekuje za rozmowe.

Budowa medycznego punktu konsultacyjnego
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Fundacja {5
Warszawskie

Hospicjum ¥ dla Daziect
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Cityboard Media spotecznie

Cityboard Media - lider wielkoformatowej reklamy ze-
wnetrznej w Polsce od lat wspiera inicjatywy spotfeczne
i uczestniczy w nich.

Od poczatku swojego istnienia firma Cityboard Me-
dia angazuje sie w akcje stuzace spoteczenstwu. W 2008 r.
skupita sie na pomocy najmtodszym: byta patronem me-
dialnym Miedzynarodowego Dnia Dziecka zorganizowa-
nego w Wilanowie pod hastem,Obudzmy marzenia” oraz
organizowanej przez Fundacje ORIMARI kampanii spotecz-
no-edukacyjnej na rzecz profilaktyki choréb u dzieci pod
hastem ,Kochasz, Chronisz, Zapobiegasz - BADAJ SWOJE
DZIECKO".W ramach patronatu Cityboard Media bezptatnie
udostepnita swoje nosniki reklamowe.

Wspotpraca z Fundacja ORIMARI

Organizowana przez Fundacje ORIMARI kampania,Kochasz,
Chronisz, Zapobiegasz — BADAJ SWOJE DZIECKO” ma na

celu uswiadomienie rodzicom, ze systematyczne badania

profilaktyczne dzieci w wieku szkolnym i przedszkolnym

sg rownie wazne, jak badania kontrolne u dzieci do 3. roku

zycia. W dniach 31 maja — 1 czerwca br. partner medyczny

akcji - firma LUX MED - przeprowadzita w siedmiu polskich

miastach bezptatne badania diagnostyczne i umozliwita

konsultacje z lekarzem pediatra. Akcja spotkata sie zogrom-
nym zainteresowaniem ze strony rodzicéw i okazata sie
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bardzo duzym sukcesem. Ambasadorami kampanii byty
gwiazdy sportu i ekranu, ktére wraz z dzie¢mi pojawity sie
na promujacych akcje plakatach: Anna Popek, Ewa Pacuta,
Marek Koscikiewicz i Przemystaw Saleta.

- To dopiero poczatek dziatar Fundacji ORIMARI na
rzecz badan profilaktycznych u dzieci. Zalezy nam na tym,
aby dla kazdego rodzica coroczne badanie profilaktyczne
ogoblnego stanu zdrowia dziecka, obejmujace wykonanie
podstawowych analiz krwi i moczu, stato sie regufa i obo-
wiazkiem. Niestety, zdarza sie tak, ze bardziej pilnujemy
corocznego przegladu samochodu niz zdrowia naszych
ukochanych dzieci — wyjasnia Marzenna Szustkowska,
prezes Fundacji ORIMARI.

Miedzynarodowy Dzien Dziecka w Wilanowie
Inne wydarzenie, ktérego patronem medialnym byta City-
board Media, to impreza,ObudZzmy marzenia” zorganizo-
wana w niedziele 1 czerwca 2008 r. w Wilanowie z okazji
Miedzynarodowego Dnia Dziecka. Celem organizatoréw
byto harmonijne potaczenie zabawy i edukacji - dzieciaki
mogty wiec podziwia¢ pokazy sztuk walki, bra¢ udziat w za-
bawach rycerskich, konkursach plastycznych i malowa¢ na
sztalugach. Nie zabrakfo tez stoisk fundacji dziatajacych na
rzecz dzieci, na ktérych miedzy innymi uczono maluchy
jak udziela¢ pierwszej pomocy.



Przyjaciele Hospicjum

Firma od 4 lat wspiera takze Fundacje Warszawskie Ho-
spicjum dla Dzieci, ktdrej bezptatnie udostepnia swoje
powierzchnie reklamowe. Dzieki kampaniom Fundacji,
pojawiajacym sie na wielkoformatowej reklamie zewnetrz-
nej, wiecej oséb ma szanse je zauwazy¢ i wspomoc akcje
srodkami finansowymi czy tez aktywnym wolontariatem.
Pomoc ludzi dobrego serca jest niezbedna dzieciakom
zmagajacym sie z choroba.

Bezpieczniej na drodze

Cityboard Media angazuje sie réowniez w dziatania majace
na celu poprawe bezpieczenstwa na polskich drogach. Ak-
tywnie uczestniczy i wspiera inicjatywy spoteczne, takie jak
akcje:,Prowadze - jestem trzezwy” czy,Orlen. Bezpieczne
drogi” we wspotpracy z Krzysztofem Hotowczycem. Firma

organizuje tez wtasne kampanie promujace bezpieczen-

stwo na drodze, miedzy innymi wielokrotnie nagradzana
kampanie,Mtodzi kierowcy’, a takze ,Jeszcze masz szanse”
i ,Kazdy jest pieszym”.

Bez tabu
Firma uczestniczy takze w kampaniach spotecznych, ktére

poruszaja trudne tematy, takie jak transplantacja. W sierp-
niu 2008 r. byta patronem medialnym akgji,Narzady nie ros-

na na drzewach’, ktéra zorganizowana zostata na zlecenie

Stowarzyszenia Zycie po Przeszczepie. Patronat nad kam-

pania objeli: matzonka Prezydenta RP Pani Maria Kaczynska
oraz Ministerstwo Zdrowia. Celem tej Swiadomosciowej
akgcji byto ztamanie spotecznego tabu, ktérym w Polsce
jest nadal transplantacja narzadéw oraz promowanie idei
dawstwa organodw. Jej organizatorzy liczyli réwniez na to,

ze zacheca potencjalnych dawcéw do podpisania oswiad-

czenia woli - dokumentu, w ktérym wyraza oni zgode na
przeszczep swoich narzadéw po smierci.

Twoja

nowa bryka

po wypadku
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Dla spoteczenstwa

Cityboard Media nigdy nie byta obojetna na problemy
wspdtczesnego $wiata. Swiadczg o tym zaréwno akcje pro-
wadzane teraz, jak i w przesztosci. Jesienig 1997 r. pomagata

powodzianom na Gérnym Slasku organizujac kampanie

+~Pomocy”. W grudniu 2000 r. i styczniu 2001 r. we wspot-

pracy z agencja reklamowg D’ARCY prowadzita kampanie
pod patronatem Amnesty International ,Przesladowani za
przekonania nie maja swiat" Kampania poruszata problem

wieznioéw politycznych przesladowanych za przekonania,
o ktérych losie powinnismy pamietac szczegélnie w okre-
sie Swigtecznym, kiedy z powodu niesprawiedliwosci sa
oni w podwdéjny sposéb pozbawieni udziatu w rodzinnej

i ludzkiej wspolnocie. W lutym i w marcu 2001 r. Cityboard
Media wraz z agencja reklamowa G2/GREY Warszawa pro-
wadzita kampanie spoteczng,Polska ku Europie”. Tematem
kampanii byto ukazanie procesu wiaczenia Polski do Unii
Europejskiej w kategoriach wyboru kulturowego i cywi-
lizacyjnego. W lipcu i w sierpniu 2001 r. Cityboard Media
przeprowadzita kampanie spoteczng,Deszcz Pomocy” be-
daca ogdlnopolska akcjg wzywajaca do zbidrki funduszy
na pomoc dla powodzian. Kampania ta byta wspélna ini-
cjatywa Cityboard Media i Urzedu miasta Gdanska.

- Cityboard Media pragnie wspiera¢ te kampanie, kt6-
rych celem jest edukowanie i informowanie o dziataniach
dajacych realne wsparcie ludziom najbardziej potrzebuja-
cym i chorym. Cieszymy sie, ze dzieki naszym nosnikom
ludzie maja szanse zmieni¢ swoja zyciowa postawe - po-
moc poszkodowanym przez zywiot, podpisa¢ zgode na
przeszczep organow i uratowaé komus zycie czy zabrac
dziecko na badania profilaktyczne. To dla nas zaszczyt, ze
mozemy pomagac przy tak wspaniatych akcjach - pod-
sumowuje Marta Bryta, Petnomocnik Zarzadu Cityboard
Media.

Agnieszka Sabat
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KAZDY MOZE POMOC
- przekaz 1% podatku dochodowego za rok 2008
Fundacji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci

ORGANIZACJA P
KRS: 0000097123

USMIECH MALUCHA

Klinika stomatologiczna dla dzieci

Dlaczego dziecko nie boi sie dentysty?

% Bezpiecznie. Klinika wyposazona
] = jest w nowoczesny sprzet stomatolo-
( | Eﬁ giczny i anestezjologiczny. Najwyzsza

ey | | jakos¢ lekéw zapobiega dolegliwos-
e _" ~,  ciom po zabiegu i umozliwia szybki
“wr. powr6t do domu.

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

Pod okiem mamy. Przed i po zabiegu rodzice towarzyszg 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 ,UsSmiech 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"”

Poloznictwo 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

Fundacja
Warszawskie
Hospicjum dla Dzieci

ORGANIZACJA POZYTKU
PUBLICZNEGO

ul. Agatowa 10,

03-680 Warszawa

tel: (0 22) 678 16 11,678 17 11

fax: (0 22) 678 99 32

email: poczta@hospicjum.waw.pl
http://www.hospicjum.waw.pl
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