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Wszystkim przyjaciotom i podopiecznym
Warszawskiego Hospiginm dla Dzieci
Zyezymy, aby nadchodzace

Swieta Bogego Narodzenia

umacniaty wiare i 0gywialy Nadziee.
Niech nowonarodzony Jezus sprawi,

e we wsgystkich domach zagosci mitose,
ktdra silniejsza jest nig Smier,

a nadchodzacy, nowy 2010 rok

pryniesie same radosne chwile.

ZLespot

Warszawskiego Hospicium

dla Dzieci



Nasi podopieczni

Adasiu, tak bardzo Cie kocham

Juz nie zuje, ze jestem sama z problemami

Adas, mdj synek urodzit si¢ 13 lat temu w 31 tygo-
dniu ciazy w bardzo cigzkim stanie. Lekarze robili
co mogli, ale nie dawali mu najmniejszych szans
na przezycie. Mimo to Ada$ nie poddat sie. Wrécit
do domu w 80-tej dobie zycia, niestety nikt wtedy
nie powiedzial nam, jak bardzo jest chory.

Dowiedzialam si¢ o tym po trzech tygodniach
w szpitalu w Dziekanowie Lesnym. Moj jedyny, tak
diugo wyczekiwany synek ma zesp6t wad wrodzo-
nych i bedzie zyt krétko. Tak bardzo chciatam, zeby
to byla pomylka, zeby zdarzy! sie cud, ale cudu
nie bylo. Kolejne badania tylko potwierdzaly to,
co wczesniej uslyszatam. Adas nawet jak bedzie
zyl, nie bedzie widzial, styszat, méwil, chodzit...

Boze, jak to mozliwe, ze dziecko moze by¢
tak bardzo chore? Nie zabieraj mi go! Tak bar-
dzo go kocham, cho¢ nie jest taki, jakiego sobie
wymarzylam.

Bolirozpacz odbierajg mi sity, ale nie moge sie
podda¢, musze by¢ silna dla mojego synka, bo on
dzielnie walczy o swoje Zycie, pokonujac kolejne
infekcje i problemy. Mijaja miesigce, lata, pelne bdlu
irozpaczy, przeplatane chwilami radosci. Adas zyje
i to jest najwazniejsze, ale ciagle cierpi, a my nie
potrafimy mu pomdc. Ciagle boli go brzuszek. Jest
szcze$liwy, kiedy jest gtodny, po jedzeniu placze
2-3 godziny. Prébowalismy réznych form lecze-
nia, rowniez medycyny niekonwencjonalnej, ale
widocznej poprawy nadal nie ma. Zdecydowali$my
sie na kolejng operacje przewodu pokarmowego
majac nadziej¢, ze moze wreszcie Adas przestanie
cierpie¢. Niestety znéw sg powiktania: sepsa, nie-
wydolno$¢ oddechowa.

Rl X

Synku nie mam juz sil patrze¢ na Twoje cierpienie.
Po raz pierwszy prosze Pana Boga, zeby Cie zabrat.
P61 roku strasznych cierpien, a Ty wcigz zyjesz. Juz
nie staram sie niczego zrozumie¢, nie zadaje pytan
- po co? dlaczego? Nie rozpamietuje przesztosci
i nie patrze w przyszto$¢. Tak jest lepiej.

Mam do$¢ szpitala, zabieram Cie do domu
na wlasng prosbe, ale masz tracheostomie, gastro-
stomie. Jak sobie sama poradze? Nie wiedzialam
jeszcze wtedy o WHD. Tak bardzo wtedy potrze-
bowatam pomocy. Stopniowo ucze si¢ pielegnaciji,
potrafie nawet wymieni¢ rurke, ale Ty nadal cierpisz,
dopiero po roku nastepuje stopniowa poprawa.

W 2005 roku kolejne powazne zatamanie.
Jestesmy w CZD, znéw zabieraja Ci¢ na OIOM,
a ja nie potrafie zaprotestowa¢. Czesto mysle, czy
dobrze wtedy zrobitam i o tym, co by$ mi powie-
dzial, gdyby$ mogl. Gdybys$ powiedzial mi, ze chcesz
zosta¢ malym aniotkiem i by¢ w niebie... Wtedy
czy moze duzo wczesniej? Juz nie wiem, czy cieszy
mnie, ze zyjesz, skoro placisz za to tak wysoka cene.
Stoczyli$my z tatg prawdziwy boj, zebys mogt zy¢
i do niedawna myslatam, ze to jest nasz wielki suk-
ces. Teraz nie wiem. Przepraszam Cie synku, jesli
tego nie chciate$. Bede opiekowac sie Tobg najlepiej
jak potrafie, ale juz nie bedzie wiecej OIOM-u,
respiratora, reanimacji. To Ty zdecydujesz, kiedy
mnie opuscisz.

Kolejne lata to najlepszy okres w Twoim zyciu.
Oczywiscie sa problemy, nadal mamy pod gorke,
ale co tam, jest lepiej, duzo lepiej. Nareszcie zyjemy
w miare normalnie. Jakie to szczescie patrze¢ jak
Ciebie nic nie boli, jeste$ pogodny, zadowolony,
us$miechasz si¢ tak szczerze, rado$nie. Twoj usmiech
powala wszystkich, ktérzy go widza. Cieszy mnie
wszystko, przede wszystkim to, ze jeste$, znow chce
mi sie zy¢, $wiat mimo wszystko jest taki piek-
ny. Los podarowal mam kilka trudnych, ale jakze
pieknych lat.

Od dwdch miesiecy stan zdrowia Adasia po-
garsza sie, ale nie jesteSmy juz sami. Adasiem opie-
kuje sie Hospicjum. Konsultacje, badania, leczenie,
dieta. Juz nie musze o tym mysle¢ sama, wszystkim
zajmujg sie lekarze i pielegniarki z WHD. Mam
wieksze poczucie bezpieczenistwa. Juz nie czuje,
ze jestem sama z problemami. W kazdej chwili
moge zadzwonic na telefon dyzurny lub do naszej
pielegniarki prowadzacej — Basi, ktdra ma dla mnie
zawsze czas i cierpliwo$¢.

Jadwiga - mama Adasia

Adas cierpi na zespo6t wad wrodzonych
Warszawskie Hospicjum dla Dzieci
opiekuje sie nim od 29 wrzesnia 2009 r.
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Twdj usmiech
powala wszystkich,
ktdrzy go widzq
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Tego lata
sprobowatem
swych sit w turnieju,
w bezposrednim
starciu

Zinnymi
zawodnikami

Nasi podopieczni

Moja przygoda z szachami

Moja przygoda z szachami zaczela si¢ kilka lat temu.
Podstaw tej gry nauczyl mnie dziadek. Prawie kaz-
dego letniego wieczora graliémy po pare partii.
Tamta wieczorna zabawa dzis stala si¢ moja pasja.
Tego lata sprobowatem swych sit w turnieju, w bez-
posrednim starciu z innymi zawodnikami. Moim
pierwszym turniejem byt VIII Miedzynarodowy Fe-
stiwal Szachowy im. Mieczystawa Najdorfa, na kt6-
rym uzyskalem IV kategori¢ PZSzach i otrzymatem
swoje pierwsze trofeum — puchar za wytrwato$é
i walke do korca oraz medal.

W trakcie rozméw przeprowadzonych z tre-
nerami szachowymi dowiedzialem si¢, ze mam
spore zaleglo$ci z wiedzy na temat strategii i taktyki
szachowej. Po tym turnieju zapisalem sie do klubu
szachowego MKS Polonia Warszawa w Baniosze
oraz wybralem sobie trenera.

Przyszedt czas na nastepny turniej, tym razem
daleko od domu w pieknej gorskiej miejscowosci
Polanica Zdréj. Po powrocie zaczalem intensywnie
¢wiczy¢. Moim trenerem zostala Kasia, siostra
arcymistrzyni. Kasia jest juz kandydatem na mi-
strza. W miedzyczasie bylo jeszcze pare turniejow.
Postawitem sobie cel. W przeciagu dwdch lat chce
zdoby¢ pierwszg kategorie PZSzach. Trenuje w klu-
bie teorie i praktyke oraz indywidualnie w domu
z Kasig rozwigzuje skomplikowane zadania sza-
chowe. Po kazdym turnieju analizuje wraz z tre-
nerkg swoje partie i wyciagam wnioski z btedéw
aby kolejny raz ich nie popelniaé. Ucze sie takze
na btedach innych graczy.

Duzo gram on-line z innymi. Rzucam i podej-
muje wyzwania. Mam nadzieje, Ze przez intensywny
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umdu Festwul Szachowy

anfaabans.pl

trening uda mi sie zrealizowa¢ swoje zamierzenie.
Zyczcie mi szczescia i trzymajcie za mnie kciuki.

Pozdrawiam wszystkich Czytelnikéw Informa-
tora i zycze duzo zdrowia.

tukasz Nowak

tukasz ma 12 lat i choruje na rdzeniowy

zanik miesni.

Warszawskie Hospicjum dla Dzieci opiekuje sie
chtopcem od lipca 1999 roku.

S

 Mieczystawa Nojdorfa
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Stoteczna Policja

speinia marzenia

Dzieki warszawskim policjantom, cierpigcy na
dystrofie miesniowa19-letni Tomek spetnit swoje
marzenie. Chociaz do Wydziatu Realizacyjnego
KSP nie majg wstepu osoby postronne, dla na-
stolatka zrobiono wyjatek. Poznat tajniki pracy
stotecznych-antyterrorystow. (...)

Warszawskie Hospicjum dla Dzieci zwrécito
sie z prosbg do Komendanta Stotecznej Policji
0 pomoc w zrealizowaniu marzenia kilkunasto-
letniego chtopca. Tomek porusza sie na wozku
inwalidzkim i potrzebuje pomocy innych oséb.
Do siedziby Wydziatu Realizacyjnego komendy
stotecznej chtopiec przyjechat z opiekunem. (...)
Policjanci chetnie oprowadzili Tomka po swojej
siedzibie, a takze opowiedzieli, na czym polega
ich praca.

Spetnianie marzenia rozpoczeto sie od do-
ktadnego przegladu sprzetu, z ktdrego korzystaja
funkcjonariusze podczas akcji. Tomek zadawat
pytania i niejednokrotnie sam rozpoznawat rodzaj
i zastosowanie prezentowanej broni. Policjanci
byli zaskoczeni wiedza chtopca na temat, ktéry
do tej pory znany byt mu jedynie z gier kompu-
terowych i filméw.

Mimo niskiej temperatury, nastoletni gos¢
z zaciekawieniem obserwowat prezentowane

mu pomieszczenia do ¢wiczen bojowych. Duze
wrazenie zrobit na Tomku pracujacy tu robot
pirotechniczny, a takze mozliwosci, jakie daje
funkcjonariuszom podczas akgji. Pod czujnym
okiem policjantéw, chtopiec sam zdetonowat
niewielki fadunek.

Pamiatka z tego wyjatkowego spotkania
bedzie dla Tomka wspdlne zdjecie z funkcjona-
riuszami Policji, certyfikat ukoriczonego szkole-
nia, a takze drobne prezenty, ktére otrzymat od
policjantéw.

ap

Zrédto: http://www.policja.waw.pl/portal/
pl/1/4400/Stoleczna_Policja_spelnia_marzenia.
html

Podczas wizyty w jednostce Tomkowi towarzysztyt
pracownik hospicjum - tukasz Strojnowski oraz panie
z zespotu prasowego Komendy Stotecznej Policji.

Wizyta

w jednostkach
policji i wojska
tomarzenie
niejednego
mftodego mifosnika
militariow




,Opowiem o Tomku,
chfopcu,

ktdry ztapat

Zycie za fraki”

Nasi podopieczni
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”M aia Wo j n a wspomnienia z wizyt w jednostkach policji i wojska

Opowiem Wam dzi$ o niezwyktym wojowniku, go-
towym stawiac czota najgrozniejszemu wrogowi.
Opowiem o Przyjacielu, ktéry wiedze o tym jak
walczy¢, postanowit ufnie przekazac najblizszym
Mu osobom. Opowiem o Tomku, chtopcu, ktéry
ztapat zycie za fraki. Scierajac sie z trudami zycia
jak prawdziwy dowddca skompletowat swoja
armie ludzi, ktérym zaufati wsréd ktérych poczut
sie dobrze.

Padt rozkaz: chce postrzela¢ na strzelnicy
i juz pielegniarka Basia Wazny przystapita do dzia-
tania. Najpierw zorganizowata wizyte na strzelnicy
wojskowej, a nastepnie w Wydziale Realizacyjnym
Komendy Stotecznej Policji w Warszawie. Szere-
gowiec wolontariusz Jerzy Lewaszow zajat sie
dziataniami operacyjnymi zwigzanymi z wyjaz-
dem na poligon wojskowy, natomiast ja zabratem
Tomka na tereny ¢wiczen Policji.

Misja,Policja” zaczeta sie z opdznieniem, na-
walitem Zle oszacowujac czas podrézy, jednak-
ze nie wplyneto to na szczescie na atrakcyjnosc
naszej wizyty — Basia nad wszystkim czuwata.
Policjanci zWydziatu Realizacyjnego z ogromnym
zaangazowaniem i starannoscig oprowadzali Tom-
ka po swojej jednostce. Pokazali magazyn broni,
umozliwili chtopcu wyprébowanie broni trenin-
gowej, przeprowadzili pokaz detonacji bomby
zwykorzystaniem robota. Detonacji dokonat sam
Tomek, co zostato potwierdzone odpowiednim
certyfikatem. Poza certyfikatem chtopiec otrzy-
mat mnéstwo pamiatkowych gadzetow. To byt
udany dzien...

Tomku, razem pokonalismy juz niejedna
bitwe z tg okrutng chorobg, jaka jest dystrofia
miesniowa. Nie chcac spoczywac na laurach, cze-
kamy na dalsze rozkazy.

Szeregowiec
tukasz Strojnowski

Tomek jest fanem gier komputerowych. Gry,
w ktore gra, przenosza go na wojne. Dzieki kom-
puterowi Tomek przeistacza sie w zotnierza.

Dzieki zotnierzom z 1 Warszawskiej Brygady
Pancernej im. Tadeusza Kosciuszki w Wesotej mogt
osobiscie, a nie wirtualnie, odwiedzi¢ jednostke
wojskowa i obejrzec sprzet jakim dysponujg zot-
nierze. Podczas spotkania, w ktérym tez uczest-
niczytem, mieliSmy okazje zobaczy¢ czotgi, wozy
opancerzone i dziata samobiezne polskiej armii.
Tomek nieustannie pytat o mozliwosci mobil-
ne, site ognia i warunki stuzby w metalowych
olbrzymach.

Sprzet zrobit na nas ogromne wrazenie. Dzie-
ki tej wizycie Tomek mégt zobaczy¢ autentyczne
wyposazenie wojskowe znane dotychczas jedynie
z gier komputerowych Moglismy dotkng¢ bro-
ni recznej, wiec pistolety, karabinki i wyrzutnie
obejrzelismy bardzo dokfadnie.

Chtopak byt szczegoélnie zainteresowany
mozliwosciami noktowizoréw utatwiajacych
obserwacje w nocy. Poza tym mielismy mozli-
wos¢ porozmawiania z zotnierzami, ktérzy wy-
jezdzajg na misje do Afganistanu. Zwiedzilismy
takze sale tradycji, w ktérej prezentowano zmiany
umundurowania i uzbrojenia polskiego wojska
na przestrzeni lat. tatwo mozna byto przesledzic¢
zmiany i rozwdj sztuki wojenne;j.

Dziekujemy za ciepte przyjecie i wszystkie
pamiatki od zotnierzy. Odwiedziny w jednostce
wojskowej zapadng nam na dtugo w pamiec.

Jerzy Lewaszow
Wolontariusz WHD

Tomek choruje na dystrofie miesniowa,
Warszwskie Hospicjum dla Dzieci opiekuje sie nim
od 5 sierpnia 2009 .



Aktualnosci

Wizyta w Hospicjum

28 pazdziernika 2009 r. klasa 11 Miedzynarodowej
Szkoty Amerykanskiej odwiedzita Hospicjum.

Ze szkoty wyjechalismy o godzinie 9 rano
szkolnym autobusem. Najpierw odwiedzilismy
siedzibe Fundacji, gdzie znajduje sie biuro oraz
magazyny. Na miejscu spoktalismy sie z jedna
z Pan, ktéra w skrocie opowiedziata nam na czym
polega opieka Hospicjum. Obejrzelismy tez krotki
film o trzech pacjentach: Bogusi, Konradzie i Grze-
gorzu. W filmie zobaczylismy jak spoteczenstwo
traktuje chore dzieci i w jakim srodowisku zyja, zo-
baczylismy tez jakie sg relacje rodzicow z dzie¢mi.

Po obejrzeniu filmu, nasza klasa zostata po-
dzielona na dwie grupy aby odwiedzi¢ dwoch
réznych pacjentéw z dystrofiag miesniowa. Moja
grupa pojechata do Adriana, ktéry ma 18 lat. Za-
nim pojechalismy do jego domu, kupilismy mu
jako prezent rybke, poniewaz wiedzielismy, ze ko-
cha rybki i ze ma w domu akwarium.

Adrian byt bardzo zadowolony, gdy nas zo-
baczyt. Wspdlnie wpuscilismy kupiong wczesniej
rybke do akwarium. W domu Adriana potrakto-
wano nas bardzo przyjaznie. Jego mama przy-
gotowata maty poczestunek z herbatg, co byto
naprawde bardzo mite. Dyskutowalismy na rézne
tematy, takie jak sport, klimat w réznych krajach,
rézne tradycje Slubne i weselne, réznice kulturowe
i potrawy itd.

Adrian (w srodku) i jego mama (pierwsza
z prawej) w towarzystwie uczniéw z Mie-
dzynarodowej Szkoty Amerykanskiej.
Diksha Amarnani - druga z prawej

BylisSmy w jego domu przez 2 godziny, ale czas
uptynat tak szybko, ze nawet nie zorientowatam
sie, ze trzeba juz wracac. Na koniec naszego spo-
tkania zrobilismy dla Adriana kartke z zyczeniami,
aby miat pamiatke z naszej wizyty.

Byto mi bardzo mito pozna¢ Adriana i je-
stem bardzo szczesliwa, ze miatam mozliwosc
odwiedzenia Hospicjum. Mam nadzieje, ze bedzie
wiecej takich okazji, by przyjecha¢ do Hospicjum,
dodawac otuchy chorym dzieciom, podbudowac
je na duchu oraz uswiadomic im, Ze nie sg same,
bo my jestesmy, aby je wspierac.

Diksha Amarnani

Mam nadzieje,
Ze bedzie wiecej
takich okazji,
by przyjecha¢
do Hospicjum

w odwiedziny




To wyjqtkowy czas,
kiedy to obecnos¢
naszych aniotkow

Jest szczegdinie
odczuwalna

Aktualnosci

Hospicyjna Msza Swieta

Listopad skfania do refleksji nad przemijaniem,
w szczegolny sposéb przypomina czas spedzony
z wyjatkowymi ludzmi, ktérych na tym swiecie
juz nie ma. Sandra, Natalka, Karol, Przemek, Artur,
Julka, Rézia zajmuja w moim sercu wazne miejsce.
Pamie¢ o nich, wspomnienia wspélnych chwil,
spotkan, rozmoéw, czas bycia obok, trzymania
za raczke, czytania bajek s3 ciggle zywe. O ich
statej obecnosci w moim zyciu przypominaja
zdjecia, zajmujgce wazne miejsce w pokoju.

Jak co roku w listopadzie, gromadzimy sie
w kosciele $w. Marka Ewangelisty, by razem wspo-
minac nasze dzieciaki, modli¢ sie za nie i za ich
najblizszych. Cho¢ tak naprawde to one za nas sie
modlg, gdyz cieszac sie juz chwata Boza w niebie
wspierajg nas swojg modlitwg i obecnoscia.

8 listopada 2009 o godzinie 15 odbyta sie szcze-
golna Msza. To wyjatkowy czas, kiedy to obecnos¢
naszych aniotkéw jest szczegélnie odczuwalna.
Ich bycie z nami symbolizowaty zapalone znicze,
kazde dziecko to jedna lampka, jedno $Swiatetko.

Tak jak w czasie ziemskiego zycia, cho¢ krétkiego
i bolesnego, ale jednak pieknego i wyjatkowego,
dzieciaki opromieniaty miejsca, w ktérych byty
i ludzi, ktérzy towarzyszyli im w codziennosci.

Sandrusiu, Natalko, Karolu, Przemku, Arturze,
Julko, Réziu dziekuje Wam, ze byliscie, ze jestescie
w moim zyciu, ze dzieki Waszej obecnosci $wiat
nabratinnych barw, dziekuje, ze staliscie sie $wia-
tetkami na mojej drodze. Kocham Was bardzo
i wierze w nasze powtdrne spotkanie.

Ta Msza byta réwniez wyjatkowa dzieki Scholi DA
OO. Dominikandéw na Freta, w ktérej mam taske
Spiewac. Jak ktos powiedziat,Muzyka jest zwiercia-
dfem duszy". Dzieki niej mozna wyrazic siebie, swo-
je odczucia, mysli. Ona pomaga w dotknieciu nieba
i zbliza nas do niebianskiej rzeczywistosci. Dziekuje
wszystkim za wyjatkowa obecnosc i piekny Spiew,
dziekuje za poswiecony czas, trud przygotowania
i otwarte serca na drugiego cztowieka. Szczegolne
podziekowania nalezg sie Gosi za petne ciepfa,
zaangazowania i pasji dyrygowanie, i muzyczne
przygotowanie nas do $piewania na Mszy. Gosiu,
dzieki Tobie nasze brzmienie nabrato wyjatkowego
znaczenia. Janku dziekuje, ze tak pieknie pisate$
o idei tej Mszy, dzieki czemu poruszytes tak wielu
z nas. Kochani dziekuje, ze razem ze mnga towa-
rzyszyliscie wszystkim obecnym w przezywaniu
tej trudnej, ale pieknej liturgii.

Agnieszka Grzesik
wolontariuszka WHD



Wspomnienie

Krzys - czastka nieba na ziemi

»Aniotom swoim kaze Cie pilnowac.
Gdziekolwiek stgpisz, bedg Cie pilnowad.
Na reku nosié,

abys idgc drogg na ostry kamieri

nie ugodzit nogg”..

»Kiedy powiem sobie dosé...”

Juz od bardzo dawna zamierzalam napisa¢ ten ar-
tykut. Bardzo trudno jest pisa¢ o kims tak wyjatko-
wym, bo zawsze beda to tylko stowa. ..

Kiedy pie¢ lat temu, po kilku tygodniach ba-
dan, strachu i niepewnosci uslyszelismy diagnoze
choroby Krzysia — neuroblastoma C74 w czwartym
stopniu zaawansowania — my$leli$my, Ze nasz §wiat
sie zawalil. A to byt dopiero poczatek.

Mimo tak okrutnej diagnozy w naszych sercach
tlifa si¢ nadzieja. I nawet jesli medycyna i statystyki
mowily inaczej, wierzylismy, ze nasz synek bedzie
tym wyjatkowym przypadkiem. Bo przeciez on jest
wyjatkowy. Taki wspaniale madry, cierpliwy, zawsze
usmiechniety i zadowolony z Zycia. Jeszcze mate
dziecko a los go chce tak okrutnie doswiadczac.
Jednak wielko$¢ naszego malego Aniotka pokaza-
ta sie od samego poczatku. Krzy$ cierpliwie znosit
chemioterapie, powiklania, badania. Nawet jesli zda-
rzyta mu si¢ chwila buntu przed kolejnym wyjazdem
do CZD, to zawsze byly to tylko chwile. Krzy$ wie-
dzial, Ze ten ,,diabelek” mu psoci w brzuszku i trzeba
si¢ go pozby¢. Kiedy jechali$émy na leczenie powiklan,
wiedzial, ze Zle si¢ czuje po chemioterapii i trzeba
wroécié na VII pietro, zeby bylo lepie;.

W styczniu tego roku Krzy$ miat drugi nawrét
choroby. Bardzo agresywny z licznymi przerzuta-
mi do koéci, praktycznie wszedzie. Nauczeni do-
$wiadczeniem, przyzwyczajeni do schematu leczenia
wiedzieli$my, Ze zndw zaczng sie pobyty w szpitalu,
chemioterapie, powiklania, badania. Przez caly ten
czas mieliémy nadzieje, ze tym razem znéw Krzy$
dostanie od losu ten niezwykty dar - czas.

Niestety, zaawansowanie choroby i ostabienie
organizmu po chemioterapii spowodowaly bardzo
silne powiklania.

Przez ponad trzy miesigce lekarze walczyli
o Krzysia. W koncu znalezlismy sie pod $ciang.
Mozna byto dalej leczy¢ Krzysia z powiklan, ale
bez szansy na chemioterapi¢. Drugim wyjsciem byl
powrd6t do domu i opieka hospicjum...

Byla to dla nas najtrudniejsza decyzja, jaka
kiedykolwiek musieli$my podjac.

Tak naprawde podjat ja za nas nasz ukochany
synek — nasz Maly Ksigze. Madrzejszy, dojrzalszy
i odwazniejszy niz niejeden dorosty.

W czasie tego ostatniego pobytu w szpitalu
Krzys bardzo cierpliwie i odwaznie znosil wszyst-
kie badania, zmieniane co drugi dzien ,,motylki’,
bo zyly juz nie wytrzymywaly diuzej, ciagte kro-
plowki i lekarstwa, ktore trzeba bylo przyjmowad.
Nie zloscit sie, nie narzekal, zawsze czut si¢ dobrze.
Czasem tylko delikatnie i niesmiato pytal, kiedy
i czy w ogole wrocimy do domu. Bo przeciez w maju
bedzie I Komunia.

Kiedy w konicu w potowie kwietnia przyjechali-
$my do domu na dwudniowg przepustke, by to nasz
powrét na zawsze. Juz nie musieliSmy podejmowac

Nie ma nic
piekniejszego

i cenniejszego
niz mitos¢
matego chfopca




zadnej decyzji. Zrobit to za nas nasz cudowny i wy-
jatkowy chiopczyk.

I tak naprawde od tamtej chwili Krzys jest
szczesliwy. Dzieki opiece i staraniom WHD na-
dal jest z nami. 17 maja przyjat I Komunie $w.,
do ktérej przygotowal go ksiadz Wojtek. Przyjat
ja razem ze swoja klasa, tak jak chcial. W lipcu byt
na cudownych wakacjach w Mikotajkach, potem
sierpien — pobyt w Zakopanem i jego ostatni wy-
jazd do Wisty. To wszystko dato mu WHD. Jednak
najcenniejszym darem, jaki otrzymali$my od Ho-
spicjum, jest czas, zycie Krzysia bez strachu, kro-
plowek, lezenia w 16zku, ,,motylkéw”. Takie prawie
normalne, w domu, razem z osobami, ktére kocha,
pod opieka wyjatkowych ludzi.

Dla Krzysia szczegélnymi osobami sg ciocia
Malgosia, doktor Piotr i ksiagdz Wojtek. Zalecenia
cioci i doktora Krzy$ wykonuje z niezwykla staran-
noscig, zawsze o nich pamieta.

Jedynym marzeniem, ktérego nie udalo sie
zrealizowa¢, byto spotkanie z uwielbianym pitka-
rzem Manchesteru United W. Rooneyem. Krzys,
cho¢ tak maty, byt ich wielkim fanem. Na pamie¢
znal sklad calej druzyny, numery, z ktérymi graja
poszczegdlni pitkarze i na jakich pozycjach.

Z prawdziwie wielkim zainteresowaniem
i uwaga ogladat wszystkie ich mecze. Obowigz-
kowa pozycja w garderobie byly klubowe koszulki
Manchesteru z 10 i nazwiskiem ROONEY. Bez tego
koszulka byta niewazna. W pokoju pelno pamigtek
i gadzetow zwigzanych z Manchesterem i Gwiezd-
nymi Wojnami - druga pasjg Krzysia.

Dla nas rodzicéw zabranie Krzysia do domu
to byla najtrudniejsza decyzja, z jakag musieliSmy
sie zmierzy¢. Latwiej jest tkwi¢ w szpitalu, ttuma-
czac sobie, ze walczylismy do konca. Tylko czy
jako doro$li, a przede wszystkim rodzice moze-
my odbiera¢ dziecku prawo do godnego odejscia,
wérod kochajacych 0séb, w poczuciu bezpieczen-
stwa i mimo wszystko szczes$ciu bycia w domu?
Bo szpital, cho¢by nie wiem jak przyjazny, zawsze
bedzie szpitalem.

Spedziliémy z Krzysiem prawie dziewie¢ lat. Przez
ten czas mieli$my taske dotykania Aniofa tu na zie-
mi, tylko cena byta strasznie wysoka. Ale nie ma nic
piekniejszego i cenniejszego niz milo$¢ malego
chlopca - naszego Matego Ksiecia — bezwarunkowa
iszczera.

Nie wiemy, jak dlugo jeszcze bedziemy mogli
dotyka¢ naszego Aniotka i cho¢ pozostanie wielka
pustka i bol, ktorych nie da si¢ wypetni¢ ani uko-
i¢, to Krzy$ nauczyl nas zycia i tego, co liczy sie
w nim najbardziej. Nauczyl nas nie ba¢ sie zy¢, zy¢
pelna piersia, gra¢ w pitke nawet gdy boli noga,
po upadkach robig si¢ czarne siniaki i dokucza
guz na glowie.

Krzy$ nauczyl nas cieszyc¢ si¢ chwila, nie snu¢
planéw, tylko po prostu zy¢.

Ponad pig¢ lat walczyliémy z losem o naszego
synka. Byla to bardzo dluga walka. Wiele bitew
wygranych i przegranych, I ta ostatnia najwazniej-
sza — tez wygrana.

Krzys$ odchodzi, a raczej zyje z godnoscia
wirdd bliskich oséb, w domu gdzie czuje si¢ bez-
pieczny i, co za ironia losu, szczesliwy.

W tym miejscu chcemy podzickowa¢ WHD
za to, ze jest i chociaz nie znamy docenta Dangla,
to dzickujemy mu za naszego synka, za te najtrud-
niejsze i zarazem najpiekniejsze pig¢ miesiecy.

Basia i Arek
Rodzice Krzysia

PS. Krzy$ odszed! od nas 16 wrze$nia 2009 r.

Bog pozwolil nam przez 8 lat 6 m-cy 9 dni 17 godzin
i 10 minut mie¢ czastke nieba na ziemi — ukocha-
nego Krzysia. I jak powiedzial Maly Ksiaze:

»Gdy popatrzysz nocqg w niebo, wszystkie
gwiazdy bedg si¢ smialy do ciebie, poniewaz
ja bede mieszkat i Smial si¢ na jednej z nich.
Twoje gwiazdy bedq sie smiaty. (...)
A gdy sie pocieszysz (zawsze si¢ w koticu
pocieszamy), bedziesz zadowolony
z tego, Ze mnie znates. Bedziesz zawsze mym
przyjacielem.”

Ten fragment dedykujemy wszystkim, ktérzy znali
Krzysia. On chyba najpelniej obrazuje osobowos¢
Krzysia, jego wielko$¢ i wyjatkowos¢.



Mdéj najmtodszy siostrzeniec

KRZYS

Kiedy Basia (moja siostra, najwspanialsza mama)
poprosita mnie o napisanie tego tekstu, dtugo nie
moglam znalez¢ odpowiednich stéw. Wydawato
mi si¢ nawet, ze takie nie istnieja. Jednak sprobuje
wyrazi¢ to, co czuje ja i cala moja rodzina. Z pewno-
$cig bedzie to tylko namiastka pieknych i trudnych
chwil, ktére mamy w pamieci.

Od 16 wrzesénia nic juz nie bedzie takie jak
kiedys... Odejscie Krzysia uswiadamia nam wie-
le istotnych rzeczy: krucho$¢ naszego bytowania
tu na ziemi, ale tez oswaja z najpowazniejszym
zagadnieniem - $miercig. I paradoksalnie rzecz
ujmujac, ten najmiodszy cztonek naszej rodziny,
dziewieciolatek, przekazat nam wiedze i do$wiad-
czenie, jakiego nie powstydzitby sie niejeden wieko-
wy czlowiek. Nauczyl, co znaczy zy¢ pelng piersia,
co znaczy w ogole zy¢ i jak ,cicho odleciec”.

Osoba Krzysia jest nierozerwalnie wpisana
w zycie naszej rodzinnej wspolnoty. Kiedy mysla-
tam: nasze dzieci, zawsze czutam, ze jest ich piecioro
(chociaz jestem mamg tylko trojki): Mati — najstar-
szy, Janek - drugi z kolei, Jula - jedyna dziewczyn-
ka, Kondzio - réwiesnik, prawie ,,blizniak” Julii
i oczywiscie Krzy$ - najmlodszy, ten ktéry potrafit
podporzadkowac sobie wszystkich, dla ktorego nie
bylo rzeczy niemozliwych.

Dzi$ fizycznie jest czworo, ale wszedzie daje sie
odczu¢ $lady obecnosci Krzysia. Widze go na kola-
nach Matiego lub Janka, kiedy razem grali na kom-
puterze i glo$no cieszyli si¢ z kolejnego pokonanego
przeciwnika. Stysze jego $miech, kiedy opowiadam
mu historie z zycia szkoty, w ktdrej ucze. Czuje go
na moich kolanach, kiedy razem liczymy punkty
w sprawdzanych przeze mnie klaséwkach, a Krzys
niestrudzenie zadaje mndstwo, mndstwo pytan jak

to np.: ,Kasiu, a co si¢ stato z tym Minotaurem? ”.
Widze go tulacego sie do mojego meza i oczywiscie
tarmoszacego mu ucho (jak zwykle czynit). Jeszcze
inny obrazek to Krzy$ z Julg i ich wspdlne zabawy,
najczesciej w szkote, w ktoérej to on byl najlepszym
uczniem lub domek z Krzysiem w roli synka Julii.
Zawsze konsekwentnie realizujacy swoje zamierze-
nia, nawet jesli byto to potajemne wydarcie najcen-
niejszych egzemplarzy naklejek z albumu ,,Naru-
to”, pieczolowicie gromadzonych przez Mateusza.
A pézniej mnostwo czulych stéw i najpiekniejsze
w $wiecie przeprosiny - caty Krzys. I jeszcze ta jego
niezwyklta milo$¢ do zwierzakéw, gtéwnie psow,
ktore gtaskat przy kazdej okazji bez zadnego leku.
Taki Krzys jawi sie w naszych wspomnieniach. Jest
ich tak wiele. Ambitny, nigdy nie dawat odczu¢, ze
choroba ogranicza go w jaki$ sposob. Nawet, jeli tak
bylo, udawal, ze wszystko moze: gra¢ w pitke, jezdzié
na rowerze itp. Ogromny wysilek z jego strony.
Najtrudniejsza batalia Krzysia i jego dzielnych
rodzicéw dobiegta konica. Okrutnie boli ta prawda,
ale pozostawia nie tylko pustke i bol. Méwi mi:
»Patrz cztowieku i si¢ ucz, jak mozna pieknie zy¢
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i pieknie umiera¢”. To niezwykle, ze zdarzyt nam sie
kto$ taki jak Krzys. Pokazat droge, jaka i$¢. Nauczyt
konsekwencji, pogody ducha, dzielno$ci.

Wierze, ze to co si¢ stato, ma jakis ukryty sens.
Trudno to zaakceptowac i zrozumie¢. W tej sytuacji
pozostaje tylko wiara, rozum zdaje sie na nic. Janek
i Julia zgodnie twierdza, ze na pewno tam na go-
rze Krzy$ zawart szybko nowe znajomosci (zawsze
byl przeciez szalenie kontaktowy) i przygotuje nam
wszystkim miejsce. Tej cudownej wiary dziecigcej tak
bardzo potrzeba nam, dorostym. Nie wiem, co mnie
czeka, ale jest duzo fatwiej zy¢ wiedzac, ze tam juz
kto$ jest — ten maly, ale jakze dojrzaly czlowieczek
zrudg czupryng i zarazliwym $miechem, wpychajacy
sie na kolana przy kazdej okazji, wielbiciel pomido-
réwki i Dody, fan Manchesteru i ,,Gwiezdnych wojen’,
méj najmlodszy siostrzeniec KRZYS.

Od 16 wrzesnia nic nie bedzie takie jak kiedys,
ale nabiera nowej jakosci, innego sensu. Przenikli-
wy wzrok Krzysia towarzyszy¢ nam bedzie zawsze
i wszedzie. Jesli, Drogi Czytelniku, kiedykolwiek
zetknate$ si¢ z tym niezwyktym chlopcem, mozesz
czuc sie wyrdzniony. Z pewnoscig nie usuniesz go
nigdy ze swojej pamieci. Jestem o tym przekonana.
Ci zas, ktorzy go nie zdazyli poznaé, maja czego za-
towa¢, bo spotkanie z nim nie pozostawialo nikogo
obojetnym, kazde zycie czynit lepszym i bogatszym.

Jest jeszcze tyle spraw, ktdre wigza sie z Krzysiem
- przedstawilam tu niewielki wycinek. Wszystko
starannie przechowamy w swoich sercach, by kie-
dy$ méc wspdlnie z nim wspomina¢. Dzieki Bogu
za ten dar.

(ciocia) Kasia
Krzys zawsze mowit mi po imieniu.

PS. Ogromne wyrazy podziwu i uznania dla tak
niezbednej instytucji, jaka jest Warszawskie Ho-
spicjum dla Dzieci. Tylko Kto$ niezwykle wrazliwy
i o wielkim sercu mdgl wpas¢ na ten genialny po-
mysl, by powola¢ te instytucje do istnienia.

Maty Wielki Cztowiek

Krzysio byt Malym Wielkim Czlowiekiem, niezwy-
Kkle silnym i dojrzatym jak na swoj wiek.

Miat bardzo dobre serduszko i bardziej martwit sie
o innych niz o siebie.

Byl dla nas iskierka, ktora zgasta zbyt szybko, ale
nauczyla nas tak wiele.

Teraz jest najjasniejszg Gwiazdka na niebie.
Bardzo Go kochalismy, kochamy i zawsze bedziemy
kochac!

Magda, mama chrzestna Krzysia
zmezem Jankiem

Chtopiec o Niewiarygodnym Ko-
lorze Oczu

Basia dzisiaj poprosila nas o kilka stéw o Krzysiu.
To trudne, bo chcialabym, zeby ten tekst byt prosty
i bez patosu...

Po kazdej wizycie u Krzysia na oddziale on-
kologii wychodzitam zdajac sobie sprawe z tego,
ze jestem szczeSliwym czlowiekiem bez ZADNYCH
ktopotow, bardzo wspélczutam tym wszystkim, kto-
rych tam zostawiatam zamykajac za sobg szpitalne
drzwi... Wtedy doceniatam wszystko, co na co dzien
traktowatam jako oczywisto$¢ nalezng kazdemu
z nas — to wszystko dzieki Krzychowi.

Krzy$ uderzal swoja doroslosécia, tkwiaca
w jego gestach, stowach i wzroku. Nie potrafie tego
sprecyzowat, ale czasami przeszywalo mnie prze-
dziwne uczucie, ze przy nim jestem niedojrzala,
dziecinna. Trudno uwierzy¢, jak w skutek choroby
z wesolego i pelnego energii chtopca rodzi sie doj-
rzaty, pokorny DOROSLY. Niewiarygodne jak Krzys
precyzyjnie zonglowat nazwami lekéw, kroplowek,
zabiegow... O okreslonej porze dawkowat sobie od-
powiednie medykamenty, a przeciez wlasnie w tym
czasie powinien by¢ beztroskim dzieckiem, ktdre gra
w pitke, jezdzi na rowerze i nie chce odrabia¢ lekg;ji!

Myslami chyba dawno byt tam, gdzie sa wszy-
scy ci, ktorzy odeszli. Wiem, ze widziat Anioly
i Boga juz za zycia, ze $wiat, do ktérego odszedt,



od dawna nie byt dla niego obcg kraing. On poznat
ja wczesniej... Méwily o tym jego zamyslone oczy,
zwlaszcza w dniu komunii - miatam wrazenie,
ze jest daleko, wlasnie tam gdzie nam zdrowym
dorostym nie sposéb jest na razie dotrze¢.

Wraz z mezem jeste$my w gronie tych szcze-
$liwcow, ktérym udato sie Krzysia goscié u siebie
w domu. Cho¢ zabrzmi to banalnie, to oboje nie
potrafimy wyrazi¢ swojej radosci z faktu, ze byt
u nas. Pamietam jak siedzial na kolanach Lukasza
i przytulony ,,miedolil” go po uchu. Pozornie czer-
wona kanapa, krzeslo i stél, przy ktoérym siedziat
Krzys, sq takie same, ale nasze mieszkanie jest inne.
Wiemy, ze dzigki tej wizycie jesteSmy pod opieka
Rudzielca. Wiemy, ze zostawil nam w Markach
czastke siebie. To by¢ moze jest naduzycie, ale te-
raz jego wizyte u nas taktuje jako swojego rodzaju
Krzychowe blogostawienstwo naszego matzenskiego
zycia i naszych jeszcze nienarodzonych dzieci...

Ciesze sie, ze moglismy to wszystko obserwo-
wad, przezywac i uczy¢ sie od Chlopca o Niewiary-
godnym Kolorze Oczu.

Dzieki Kochany

Twoi przyjaciele
Dorota i tukasz

ZostaliSmy wyroznieni

Krzy$ to wyjatkowy, niezwykly, bardzo madry chto-
piec. Pomimo swoich 9 lat madro$cia i dojrzatoscia
przewyzszal nie jednego dorostego.

Mial nieprzecietng umiejetno$¢ trafnego wy-
razania otaczajacej nas rzeczywistosci.

Poznanie Krzysia gteboko zapadato w sercu kazdego
czlowieka. Wszyscy ktérzy mieli szans¢ pozna¢
Krzysia zostali wyjatkowo wyrdznieni przez los.
Dzigkujemy za to, Ze wérdd tych osob to szczgécie
mieli$my i my. Dzigkujemy za to, Ze moglismy by¢
malg czastka jego zycia.

W naszym zyciu Krzysio odegrat bardzo wazna
role i pozostawil w naszych sercach najpiekniejsze
uczucia i wspomnienia. Nawet nie zdawat sobie
sprawy z tego jak ogromny bdl, smutek i bezgra-
niczny tesknote zostawi po sobie.

Krzy$ wcigz jest z nami, jest w naszych sercach,
jest w naszej pamieci, jest w naszych wspomnie-
niach... Jest...

Patrzy teraz na nas z gory i uémiecha si¢ do
nas bo wie, ze jeszcze sie spotkamy...

Wyroznieni przez los
Agata i Tomek



Pozostawit nam
niezapomniane
lekcje Zycia

oraz wspomnienia

Wspomnienie

Ostatnia podroz Pawetka

Wryruszyl w swoja ostatnig podrdz. Pozegnat sie
z najblizszymi i odszedl. Nie zabral ani lekow
usmierzajacych bél, ani opatrunkéw na rany, ani
strzykawek. ..

Zapomnial? Nie, nie Pawel. Musial wiedzie¢, ze tam
gdzie idzie, zadna z tych rzeczy nie bedzie juz mu
potrzebna. Ze tam gdzie wyrusza, pojecie cierpienia
nie wystepuje. Nam pozostawil niezapomniane
lekcje zycia oraz wspomnienia.

W kabinie samolotu
podczas zwiedzania
lotniska na Okeciu

_ o

Zawsze czekal na mnie z herbata i ciastkami
wylozonymi na stole. Nawet jak czut si¢ gorzej
potrafil obdarowa¢ usmiechem, powiedzie¢, ze
cieszy sie z odwiedzin.

Miat pasje, zainteresowania. Kochal podrdze.
Nie tylko o nich marzyl, ale i realizowal je. Miat
niezwykty dar przekonywania. Zakopane, Rawa
Mazowiecka, Warszawa — Okecie, te odbylismy
wspdlnie. Na Kozienice juz nie starczyto czasu...
Zawsze chcial jak najwiecej zobaczy¢, dowiedzieé
sie czego$. Nigdy nie podrézowat bez tych, ktérych
najbardziej kochal - Rodzicéw i Brata.

Czynnie kibicowat Legii Warszawa. Zawsze
Byl na biezaco z wynikami, statystykami. Jezdzit
na mecze, czytal prase. Lubil ponadto jezdzi¢ do
kina. Je$li jakis film mu sie nie podobal, po prostu
wychodzili$my z sali wczeéniej. Mial swoj gust,
dobry gust.

Takim Cie Pawelku zapamietalem. Dziekuje,
ze wpusciles mnie do swojego $wiata i prébowales
czego$ nauczy¢. Do zobaczenia.

tukasz Strojnowski
Koordynator wolontariatu WHD

Pawet chorowat na nowotwor,
pod opiekg WHD
byt przez 136 dni




Wikuniu,

10 pazdziernika 2009 - dzien naszych wspdlnych
urodzin. Pamietasz, jak go planowaty$my? Miat by¢
wyjatkowy: tort, $wieczki, goscie, Msza $wieta — tak
wiasnie miat wyglada¢. I tak bylo. Byt wielki, wspa-
nialy tort — serduszko - tak wspaniale, jak Twoje.
I Msza - byta pickna Msza — nasz kochany wujek
Rafat zrobil nam taki prezent. I Oliwka $piewata Ci
»sto lat” nad Twoim grobkiem - styszata$? Na pew-
no styszata$. Powiedz mi, moj Skarbie, czy podobaty
Ci si¢ Twoje drugie urodziny? Tak sie staraliémy,
zeby byly jedyne w swoim rodzaju, i chyba byly,
prawda? Chyba byly lepsze od poprzednich, spe-
dzonych w szpitalu? Tylko, ze wtedy wiedzielismy,

ze wrocisz, a teraz... Teraz juz tylko Cie czujemy.
Nie mozemy Cie nawet przytuli¢. A tak bym chcia-
ta, zeby$ znéw pogtaskata mnie po policzku swoja
malutka raczka, albo pociagnela za wlosy - nie
lubita$, kiedy byty krotkie, teraz urosly, ale po co?
Juz nikt tak sie z nich nie cieszy jak Ty.

Weiaz nie dociera do mnie, ze juz Cie nie zo-
bacze. I zastanawiam sie, dlaczego tak sie stalo,
dlaczego od nas odesztas.. Czasem sobie mysle, ze
moze ten okres, ten bardzo krétki okres z Tobg byt
snem - najpiekniejszym, jaki kiedykolwiek kaz-
dy z nas mial. A ten straszny wakacyjny dzien go
przerwal, sprawil, ze wszystko prysto. Zabrat nam
nasz caly sens zycia, zabrat Ciebie, a zostawit tylko
pustke, smutek i ten wielki zal z mnéstwem pytan,
na ktoére tak chciatabym zna¢ odpowiedz.

Chciatam Ci jeszcze podziekowaé mdj Skar-
bie, ze byltas z nami cho¢ tg krétka chwile i jestes

Wspomnienie

List Do Wiktorii

nadal w naszych sercach, oraz za to, ze dzigki Tobie
nauczyli$my sie zy¢ inaczej - lepiej, dojrzalej, pokor-
niej. Dzigkuje Ci takze za to, ze mogliémy pozna¢
nasze kochane Ciocie i Wujkéw z Hospicjum, ktd-
rzy sa z nami caly czas i pomagaja nam zrozumie¢
i pogodzic sie z Twoim odejsciem.

Miata$ zwyciezy¢ - i tak sie stato, ale nie w taki
sposob, jak sie tego spodziewalismy. Tak bardzo nam
Ciebie brakuje, najwspanialszy nasz Kwiatuszku.

»Niech ziemia Ci lekkg bedzie,
Twe oczy na zawsze zamknely Sie...
Juz nikt nie przerwie Twoich snow,
pieknych snow,
Lecz nie zapomnij o tych,
ktorzy z Tobg byli tu (...)
Cho¢ czasem bolalo, czasem bylo ciezko tak,
To teraz jest dobrze- ciato Twe nie czuje nic (...)
Anioty Ci dadzg nowy dom...”

- wierze, ze tak jest..
Karolina Zdunek, siostra Wiktorii

Wiktoria cierpiata na zesp6t Downa

i nadcisnienie ptucne.

Zmarta 12 sierpnia 2009 roku

w wieku dwdch lat. Warszawskie Hospicjum
dla Dzieci opiekowato sie dziewczynkq 255 dni.

Prezentowane zdjecia zostaly zrobione podczas

ostatnich wakacji Wiktorii

(zas, gdy
przebywalismy

Z Tobq byt snem

— najpiekniejszym,
jaki kiedykolwiek
kazdy z nas miat




Bylismy przy niej,
gdy serduszko
uderzyto

po raz ostatni
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Wspomnienie

Byta silna, chciata zy¢

W szpitalu Ola nauczylta sie chodzi¢, potem biega¢

Pierwsze urodziny Oli - zamiast tortu ze $wieczka
radosci 1 $miechu placz, strach i bezradnoéé. Ola
ma raka (neuroblastoma 4 stopnia) 15% szans
na przezycie, ale rozpoczynamy leczenie. Zycie
nasze zaczyna si¢ toczy¢ w dwoch miejscach: w
domu i w szpitalu. Co trzy tygodnie chemia, po-
tem powiktania, wymioty, biegunki, przetoczenie
krwi. Pierwsze miesigce byliSmy jak w letargu, jakby
wszystko toczyto sie obok. Najdzielniejsza byta Ola.
Gdy tylko przestawalo ja bole¢, wstepowata w nig
niesamowita sila i energia. Lubita szpital, zawsze
gdy przyjezdzata, oblatywata wszystkie zakamarki,
pamietala, gdzie sie bawita, gdzie jadla, gdzie byly
opatrunki. Cieszyla si¢ ze spotkan ze znajomymi,
a bylo ich coraz wigcej. W szpitalu spedzilismy 1,5
roku. Tam Ola nauczyla si¢ chodzi¢, potem biegac,
nie nadazali$émy za nia. Byta silna, chciala zy¢. Je-
dynym widocznym objawem choroby byta tysa
gléwka i smutek w btekitnych oczkach. Momentami
wydawalo nam sie, ze rozumie co si¢ z nig dzieje,
mimo, ze a nie miata jeszcze dwoch lat.

Ostatnia chemia, wszystkie badania sg do-
bre, zakonczyliSmy leczenie, rado$¢ niesamowita.
Miesigc bez chemii, bez szpitala, wszystko wraca
do normy, juz nie pakujemy rzeczy na wyjazd.
Jeszcze pare dni jest dobrze i znowu z Olg cos$ zac-
zyna sie dzia¢. Bolg ja nézki, robimy scyntografie
i okazuje sie, ze kosci sg zaatakowane przez raka,
aw brzuszku jest olbrzymi guz. Katastrofa — nie ma
juz ratunku. Podajq jeszcze jedna chemie, ale jest to
tylko przedtuzenie jej cierpienia, organizm juz si¢
nie broni. Lekarze proponujg hospicjum, nie wiemy
co to jest, boimy sie zabra¢ Ole do domu, boimy sie,
ze sobie nie poradzimy, ze bedzie umierala w bélach,
ze pomoc nie dojedzie na czas. Zostajemy jeszcze
1,5 miesigca w szpitalu. Ola dostaje leki przeci-
wbdlowe, ptyny i worki zZywieniowe.

Duzo $pi, ale gdy przestajg dziata¢ leki, strasznie
krzyczy. Po rozmowie z ksiedzem Wojtkiem, ktory

rozpoczal prace w Hospicjum, decydujemy sie
zabra¢ Ole do domu. Wszystko wyglada inaczej
niz my$lelismy. Ola jest zabezpieczona przeciwbolo-
wo, przyjezdzajg pielegniarki, lekarze i psycholog.
Wiszelkie watpliwosci moge omowi¢ telefonicznie
o kazdej porze dnia i nocy. Wszystkie urzadzenia
potrzebne Oli zostaly przywiezione do domu. Ola
krotko korzystata z pomocy Hospicjum, bo tylko
trzy dni. Zatujemy, ze nie zabrali$my jej wcze$niej,
kiedy jeszcze bawita sie, biegala i rozmawiata z nami.

ByliSmy pewni, ze w szpitalu bedzie najbez-
pieczniejsza. Ola odeszlta w sobote 31 stycznia
0 godzinie 7.15 w czasie snu. Byliémy przy niej, gdy
serduszko uderzylo po raz ostatni. Na buzi miata
spokoj, wygladata tak, jakby dalej spokojnie spata.

Grazyna - mama Oli



»Im bardziej mnie cos wzrusza, tym trudniej mi to
wyrazi¢”  Wolter

Chyba tak moge opisa¢ swoja forme, kiedy zostatam
poproszona o napisanie czegos o mojej pracy
wolontariuszki. Moze cztery lata to za mato, by
nabra¢ dystansu, a moze juz zawsze wspomnieniom
»moich” dzieci towarzyszy¢ beda silne emocje. Ale
jest co$, o czym moge napisac. To ich rodziny. Bo
przeciez czesto to wlasnie z nimi mamy kontakt
werbalny, nie ten na poziomie silnych emocji, kiedy
»wyrazem’ staje si¢ usémiech, lekkie poruszenie
dloni, zmiana wyrazu twarzy. Chciatabym przede
wszystkim napisa¢, ile im zawdzieczam i ile sie od
nich nauczytam. Bo przeciez moja pomoc to tylko
ulamek ich wysitku, determinacji i przeogromnej
mitodci.

W mojej pierwszej rodzinie spotkatam Pania
Jadwige, mame chorego Mateuszka i Michala,
ktéremu pomagatam w nauce angielskiego. Prosze
sobie wyobrazi¢ zwykla codzienno$¢ z wiecznymi
Id6tniami politycznymi, zabieganiem, ulicznym
hatasem i wielkim blokiem na Goctawiu. Tam
wlasnie znalaztam sie w ,,§wiecie rownolegltym’,
jak to czgsto okreslaja wizjonerzy przysztosci
i wielbiciele science fiction. Cisza i spokoj taki,
ze az trudno wyrazi¢. I Pani Jadwiga, zawsze
usmiechnigta, spokojna i nie tyle pogodzona z tym,
co jej przynioslo zycie, ile spetniona w tym, co
robila. A ja o sobie zawsze méwilam, ze jestem nies-
potykanie spokojnym cztowiekiem. Dlatego, kiedy
umarfa moja Mama, przez moment miatam ochote
odwola¢ nasze cotygodniowe spotkanie, ale jednak
pojechatam do Michata. I pomimo tego, ze wtedy
nie rozmawialy$my o mojej stracie, to wrécitam do
domu z balsamem na duszy i jak gdyby wlasciwymi
proporcjami do poniesionej straty. Rozmawiaty$my
o tym pdzniej, bo cho¢ Pani Jadwiga zauwazyla,
ze co$ sie stato w moim Zzyciu, przy swojej ogrom-
nej wrazliwosci data mi czas na nabranie dystansu
i gotowo$¢ do rozmowy. Wlasciwie to zatuje tylko
tego, ze zbyt malo ze soba rozmawiaty$my. Nie
pozwalaly jednak na to warunki i tryb zycia w trud-
nej codziennosci, z jaka przyszlo Jej sie mierzyc.
Ale za ten spokdj, a wlasciwie pokdj duszy, do dzis
jestem Jej wdzieczna.

Moja druga rodzina to przede wszystkim
»Mama Adasia’, jak wszyscy o Niej mowili. Bo Ona
rzeczywiscie byla przede wszystkim Jego mama.
Emanujaca miloécig ogromna, bezwarunkowsa,
zachlanng i wrecz zaborcza. Przeczuwala pewnie,
ze ma ograniczony czas kochania i chciala nadrobi¢
ten czas intensywnoscia uczué. A ze byla zaborcza
w swej mitoéci, wiedzieli wszyscy. Byla zazdro-
sna o Adasia tak, Ze prawie nikomu nie dala sie
do Niego dotyka¢. Kiedys bawitam si¢ z Adasiem,

Wolontariusze naszych podopiecznych
° °
Moje rodziny

to znaczy On zrzucal zabawke, a ja ja podnositam
i co$ tam do niego zagadywatam, jak to do dziecka.
W pewnym momencie Ada$ usmiechnat sie do mnie
- a u$miech mial absolutnie ,,stodki”. Nie opisze
tego spojrzenia ,Mamy Adasia” skierowanego na
mnie, bo przeciez wszystkie usmiechy byly dla niej
»zarezerwowane’. Ale nie skonczylo sie tak zle, bo
zostalam zaproszona na nastepng wizyte. No i ,, Tata
Adasia”. Duzy mezczyzna, prawdziwy ,,facet’, a jak
zblizyl sie do Adasia, by poda¢ mu positek przez
gastrostomie, to po prostu sama delikatnos¢, dobro¢
i troskliwo$¢. Bardzo krétko, zbyt krétko bytam
zrodzing Adasia, ale ,,Mama Adasia” nauczyta mnie
kocha¢ kogos, kto w oczach tego §wiata zbyt czesto
na milo$¢ nie zastuguje — nie przyniesie dobrych
stopni ze szkoly, nie osiggnie sukcesu, nie bedzie
podpora w staro$ci. Nauczyta mnie mitosci bezwa-
runkowej, bo Adas$ urodzit sie tylko po to, i az po
to, by go kochac.

Beatka, mama Dominisia, Kamila i Maciusia.
Chcialabym mie¢ taka cérke. Nie wiem jak ona
panowala nad tg tréjka chlopcéw - bardzo chorym
Domisiem, juz wtedy w $pigczce farmakologic-
znej i dwojka rozrabiakéw. Do tego dochodzito
prowadzenie domu, dorabianie do domowego
budzetu, studia i to pomy$lnie ukonczone — bytam
na obronie jej pracy licencjackiej. No i maz — na
pewno wspierajacy ja w wielu sprawach, ale jak
kazdy mezczyzna — réwniez wymagajacy zaintereso-
wania, bo przeciez inaczej malzenstwo nie przetrwa.
Ilez trudnych decyzji w ciggu jednego dnia trzeba
podejmowac - co jest w tej chwili najwazniejsze,
a co moze poczekaé. Wydawato mi sie, Ze sama je-
stem dobrze zorganizowana, ale wobec tego ogromu
spraw stawatam w glebokiej pokorze. Cd str. 18

| Zofia Marnic

©

\ 7

Moja pomoc
to tylko ufamek
ich wysitku
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Lepiej jest zy¢
wiedzqc,

Ze obok jest ktos,
kto cie zrozumie

Mtodziezowa Grupa Wsparcia w Zatobie

Wycieczka na Mazury

W piatek 2 pazdziernika Mtodziezowa Grupa
Wsparcia w Zatobie wraz z opiekunami tuka-
szem i Wojtkiem udata sie na Mazury. Na miejsce
dojechalismy p6znym wieczorem, wiec od razu
poszlismy spac. Nastepnego dnia, po sniadaniu
wyruszylismy na wycieczke. Najpierw obejrzelismy

stary prawostawny cmentarz i ko$ciot, a nastepnie
udalismy sie do Muzeum Konika Polskiego, ktére
znajduje sie na pétwyspie (byty drobne watpliwo-
$ci dotyczace jego nazwy, ale ostatecznie zostat
apeninski. Ogladalismy tam tosie, sarny, zubra,
konie oraz bobry. Wiekszo$¢ z nas byta najbardziej
zainteresowana, kiedy pani przewodnik pokazy-
wata matego bobra. Do pensjonatu wrécilismy
na obiad, a p6zniej rozegralismy mecz pitki noznej.

“Moje Rodziny” Cd ze str. 17
Bardzo lubitam nasze rozmowy prowadzone
w kazdej wolniejszej chwili, bo Beatka stata mi sie
tak bliska, jak serdeczna przyjaciétka. To patrzac na
Nia nauczylam sie, ze jezeli zycie stawia nas przed
jakim$ wyzwaniem, a stuzy to dobrej sprawie, to
dostajemy tez sity i mozliwosci, by temu sprostac.
Wystarczy mito$¢ i dwie rece. Brakuje mi tych
rozmow i dzieciakéw. Gdyby nie ta odleglo$¢ — cho¢
czasem mailujemy do siebie, rozmawiamy przez

Wszyscy wrdcili do pokoi zmeczeni z wyjatkiem
dwoch oséb, ktore sie nie zasapujg. Wieczorem
byto ognisko i grill, ktérym operowat nasz osobisty
kucharz - Grzes. Znakomicie sprawdzit sie on w roli
szefa kuchni. Po ognisku poszlismy do ,pokoju
zwierzen”, gdzie miato miejsce przedstawienie
sie ,Swiezakow” i blizsze zapoznanie ze statymi
cztonkami grupy. Ostatni dzien zaczeliSmy od po-
jechania na Msze sw., z ktérej wrécilismy statkiem.

Mysle, ze wyjazd byt bardzo udany, mimo kiepskiej
pogody. Jestem pod wielkim wrazeniem zgrania
grupy i atmosfery w niej panujacej. Lepiej jest zy¢
wiedzac, ze obok jest ktos, kto cie zrozumie. Byt
to méj pierwszy taki wyjazd, ale zapewniam, ze
nie ostatni. Teraz juz sie mnie nie pozbedziecie.
Dziekujemy za ciepte przyjecie mnie i brata
do waszego grona.
Karolina Zdunek

telefon. Ale przynajmniej nosze ich stale w sercu
i pamieci.

Wszystkim tym rodzinom dzigkuje, ze
pozwolily mi poby¢ ze sobag i w jakims$ sensie
dopuscity do tajemnicy ich zycia. Dajac tak niew-
iele, dostalam tak wiele.

A moje nowe ,,rodziny” — uczymy sie sie-
bie nawzajem przy kazdej wizycie. Reszte pokaze
zycie.

Zofia Marnic



Dziecieca Grupy Wsparcia w Zatobie

Jesienny wyjazd do Spaty

W dniach 6-8.11.2009 r. odbyto sie spotkanie Dzie-
ciecej Grupy Wsparcia w Zatobie. Wyjechalismy do
Spaty. Piekne okolice zachecity nas do zwiedza-
nia. | tak oto w sobotnie przedpotudnie w towa-
rzystwie przewodnika zobaczylismy zabytkowy
Kosciot sw. Idziego w Inowtodzu oraz bunkier
kolejowy w Konewce. Po potudniu poddalismy sie
juz magii spalskiej hali sportowej. Dzieci mogty
wybiegac sie po wsze czasy korzystajac z wiekszo-
$ci atrakcji tego miejsca. Wieczér poswiecilismy
wspotnym rozmowom.
tukasz Strojnowski
Opiekun Dzieciecej Grupy Wsparcia w Zatobie

BylisSmy w bunkrach, nie moglismy tam wchodzi¢,
bo byta woda i w kosciele, ktéry miat 120 scho-
déw. Potem poszlismy na obiad, po obiedzie do
sportowego Osrodka Olimpijskiego, bawilismy sie
tam i ¢wiczylisSmy, potem poszlismy na kolacje. Po
kolacji byto spotkanie i ogadanie filmu pt. ,Piraci
z Karaibow".

Dorotka Wojcik i Dominika Jaczewska

Dzi$ rozmawialiSmy o naszym zmartym
rodzenstwie.
Mikotaj Brynczka

Wycieczka mi sie podobata. Najbardziej hala, skok
wzwyz, robienie salt oraz bunkry.
Konrad Stariczak

W naszym hotelu byto dobre jedzenie oraz wa-
runki. Podobat mi sie skok w wzwyz na hali. Mam
nadzieje, ze nastepny wyjazd tez sie uda i zyczymy
wszystkim chorym, ktérzy nie pojechali, powro-
tu do zdrowia (byto nas 6 + 2 opiekunéw). Byto
znami dwéch nowych kolegéw, ktérym spodobat
sie ten wyjazd. Dziekujemy organizatorom wy-
cieczki, przewodnikowi kosciofa i hali oraz naszym
opiekunom Dorocie i tukaszowi.

Maciek Jaczewski

Najwiekszq rados¢
sprawita
wycieczkowiczom
hala sportowa
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Grupa Wsparcia dla Rodzicéw w Zatobie

Tutaj kazdy moze byc soba

Znéw umiem zartowac - to tez zastuga Grupy Wsparcia

Minatjuz ponad rok, od kiedy Grupa Wsparcia dla
Rodzicéw w Zatobie i Warszawskie Hospicjum dla
Dzieci przy ul. Agatowej wkroczyty w moje zycie.
Nigdy wczesniej nie styszatam, ze istnieje cos
takiego jak grupa wsparcia dla rodzicéw, ktérzy
stracili dziecko.

Méj tukasz — wspaniaty szesnastolatek, zgi-
nat w wypadku 20 lipca 2008 r. Zawsze méwie,
ze tam w miejscowosci Czyzew umartam razem
z Nim. Ktos$, kto nie przezyt straty dziecka pomy-
Slatby, ze chyba postradatam zmysty i wygaduje
bzdury, ale moi bliscy z Grupy Wsparcia wiedza
0 czym méwie i rozumieja moje uczucia. Méwie
MOI BLISCY, bo Grupa Wsparcia to moja druga
rodzina.

Ludzie bliscy, ktérzy sg razem w bélu, rozpa-
czy, ktopotach, ale i w radosciach, bo radosciami
tez sie dzielimy. Najciekawsze w tym wszystkim
jest to, jak trafitam do Grupy o ktérej nigdy wcze-
$niej nie styszatam i nie wiedziatam o jej istnieniu.
Ot6z Grupa Wsparcia byta namacalnym dowodem
na to, ze w mojej ogromnej rozpaczy i bélu Bég
mnie nie opuscit i nie zapomniat o mnie.

Naprawde tak byto. Po Mszy sw. w naszym
mareckim kosciele kleczatam przed Najswietszym
Sakramentem i modlitam sie stowami, ktére pa-
mietam do dzis: ,,PANIE BOZE NIE POZWOL MI
STRACIC WIARY. POMOZ MI, BO JESLI STRACE
WIARE, TO NIC MI NIE ZOSTANIE".

Kto$ postronny czytajac to pomysli, ze znéw
wygaduje bzdury, ale takie i nie tylko takie mysli
towarzysza chyba kazdemu z rodzicéw w pierw-
szym okresie po stracie dziecka. Jeszcze tego
samego dnia dostownie kilka godzin pdzniej
zadzwonit telefon. Zupetnie nieznani mi ludzie,
Panstwo Jaczewscy powiedzieli mi, ze istnieje cos
takiego, jak Grupa Wsparcia dla Rodzicéw w Zato-
bie. Podali mi szczegéty, co, gdzie i jak. Jestem im
ogromnie wdzieczna za to, ze ustyszawszy o mnie
od znajomej i nie znajac mnie w ogdle zadali sobie
trud zadbania o to, zeby sie mna zainteresowac.
Jeszcze nie poznalismy sie osobiscie, ale zawsze
gdy jestem na spotkaniach Grupy Wsparcia, albo
kiedy mysle o osobach z tej grupy, mysle ciepto
takze o Panstwu Jaczewskich.

Jak juz wspomniatam, Grupa jest jak moja
druga rodzina. To nie tylko moje zdanie, tak mysla
0 niej réwniez inni rodzice. Tworzymy taka osobli-
wa rodzine, w ktdrej stowa ,,Jedni drugich brze-
miona noscie” nie sg pustym sloganem. Zawsze
mocno przezywamy to, co dotyka kazdego z nas.
Staramy sie sobie pomagac na tyle, naiile jest to
mozliwe i na ile ktos$ tej pomocy potrzebuje.

Tutaj kazdy moze powiedzie¢ co czuje i jak

sie naprawde czuje bez obawy, ze kto$ pomysli,
ze moze juz dos¢, ze za duzo tez, bélu, smutku
i rozpaczy.

Tutaj kazdy moze by¢ sobg i wie, ze jego
stowa sg rozumiane, bo stuchaja go ludzie, ktérzy
przezyli to samo. Tutaj nie musimy nosi¢ maski
— jak to zwykle robimy na co dzien, by nie draz-
ni¢ otoczenia naszym bdélem i rozpaczg, by nie
dodawac cierpienia naszym bliskim, bo oni tez
odczuwaja strate i bol po Smierci naszych dzieci.
Dzisiejszy Swiat nie chce zauwazac cierpienia
i Smierci. Dzisiejszy $wiat pedzi ku wiecznej mto-
dosci, postepowi i zyciu, a takich jak my stara
sie unikac i nie zauwazac¢. Moja Grupa Wsparcia
daje mi site, bym mogta godnie przezy¢ kolejny
dzien. Czasem Zartuje sobie, ze znéw umiem zar-
towac - to tez zastuga Grupy Wsparcia. Zartuje,
ze przychodze na spotkania, by upewnic sig, ze
nie zwariowatam, ze to co czuje jest normalne,
a mysli, ktére mnie nachodza nawet te najbar-
dziej irracjonalne s3 czyms$ normalnym w mojej
sytuacji, i ze z takimi lub podobnymi problemami
emocjonalnymi borykam sie nie tylko ja. Zawsze
mam pewnos¢, Ze nasza wspaniata Agnieszka
psycholog, nasz lekarz dusz powie, lub doradzi
cos, co pomoze mi sie podnies¢ z kolejnego dotu
emocjonalnego, w ktéry co jaki$ czas wpadam.
Dziekuje jej za to, ze z ogromna uwaga i taktem
wstuchuje sie w nas wszystkich. Dziekuje tez Irko-
wi opiekunowi naszej grupy, ze zawsze jest z nami.
Mimo, ze w trudnych chwilach rzadko zabiera
gtos, jego rady i wskazoéwki sa dla mnie zawsze
bardzo cenne. Bo méwi¢ duzo i pieknie pewnie
umiatby kazdy, ale powiedzie¢ co$ sensownego
w trudnej chwili umie tylko Irek.

Dzi$ z perspektywy czasu i bycia ponad rok
W naszej wspaniatej rodzinie jestem inng Agata,
niz ta ktéra przyszta tam po raz pierwszy i jest
to zastuga was wszystkich. To wy daliscie mi na-
dzieje, ze mozna przezyc i zy¢ dalej po czyms tak
strasznym, jak $mier¢ jedynego dziecka. Nie jest
to proste ani fatwe, ale nikt przeciez nie dat nam
gwarancji, ze zycie ma by¢ proste i tatwe, bez
cierpienia i bolu.

Agata Zakrzewska



Aktualnosci

Artysci z wizytq w Hospicjum

To byto trzecie spotkanie podopiecznych Hospi-
cjum z Artystami, ktére wspotorganizowatem. ..
i moge szczerze powiedzie¢, ze NAJLEPSZE i bar-
dzo wyjatkowe.

Po raz pierwszy prowadzita je Marta Kwa-
sniewska, ktora zadbata o dobra atmosfere i data
namowic sie na lekcje tanca.

Po raz pierwszy rowniez oprocz podopiecz-
nych iich rodzin w spotkaniu uczestniczyty dzieci
Z grup wsparcia.

Pierwszg osobg, do ktdrej zadzwonitem,
Z propozycja spotkania z dzieciakami, byt Michat
Pir6g. Szczerze mowiac troche obawiatem sie
tej rozmowy, ale - jak sie pozniej okazato - nie-
potrzebnie. Michat okazat sie przesympatyczna
i szczera osobg, no\i zgodzit sie od razu.

Kolejnymi osobami, do ktérych zadzwoni-
tem byli uczestnicy programu YOU CAN DANCE:
Maksymilian Ha¢, Mieszko Wisniewski i Roland
Pieczkowski. Ich odpowiedz na propozycje spo-
tkania w Hospicjum byta réwniez pozytywna.

Goscie opowiadali o swojej pracy oraz odpo-
wiadali na pytania, publicznosci’, a p6zniej Maks
i Mieszko dali lekcje hip hopu. Na twarzach dzieci
zagoscit usmiech.

Serdecznie dziekuje:

Michatowi za wszystko, a w szczegdlnosci

za szczero$¢ i dobre serce,

Maksowi za wsparcie i przyjazn,

Mieszkowi za pogode ducha i dobre serce..
Podziekowania kieruje réwniez do Marty Kwa-
$niewskiej i Wojtka Marciniaka — pracownikow
Hospicjum= dziekuje za pomoc.

To byto dlaimnie niezapomniane przezycie.

Sciskam Was mocno.

Do nastepnego razu.
Sebastian Kosecki

- WA . i 3 —— &
Po udziale w programie YOU CAN.DANCE otrzy-
mywatem wiele maili od astmatykow takich jak
ja, ktorzy gratulowali mi wytrwatosci w walce
z choroba. Dato mi to wiele do myslenia, po-
niewaz dla mnie normalng rzecza s ¢wiczenia,

ptywanie i tanczenie, przy jednoczesnym, regu-
larnym zazywaniulekéw. Po jednym z wielu maili
przekonatem sie, ze czegos dokonatem. Dzieki
programowi mogtem udowodnic, ze mimo cho-
roby mozna miec pasje i ja rozwijaé. Swiadomosc,
ze moj taniec daje innym radosg, jest dla mnie
najcenniejszym wynagrodzeniem za niespetna 12
lat pracy nad soba, nad tancem i walkg z choroba.

Pewnego dnia Sebastian Kosecki podsunat
mi_pomyst odwiedzenia Warszawskiego Hospi-
cjumdla Dzieci. Zgodzitem sie bez wahania. Nie
sgdzitem wowczas, ze wizyta w tym miejscu be-
dzie tak wyjatkowym wydarzeniem i zarazem
poczatkiem mojej przyjazni z Sebastianem. Dzieki
udziatowi w programie YOU CAN DANCE przesta-
tem by¢ anonimowy. Pomyslatem, ze spotkanie
w Hospicjum bedzie okazjg do podzielenia sie
z dzie¢mi wrazeniami z programu i opowiedzenia
im o mojej pasji, jaka jest taniec.

Zauwazytem kolejny sens tanca.i mojego
pobytu w telewizyjnym show. Wraz ze mna na
spotkanie w Fundacji zostat zaproszony Mieszko
Wisniewski — finalista 4 edycji YOU CAN DANCE,
oraz juror programu Michat Pir6g.

Przekraczajgc prég Hospicjum, bytem onie-
Smielony. Nie mogtem uwierzyg, ile pozytywnej
energii bito z tego miejsca. Poznatem kilku pod-
opiecznych WHD, oraz ich rodzicéw i rodzenstwo.
Mogtem podzieli¢ sie swoimi‘doswiadczeniami
z pobytu w programie, a takze zaprezentowac
probke tanecznych umiejetnosci. Nigdy nie za-
pomne tego spotkania. Teraz wiem, jak wazne
jest zycie...

' m i
Mieszko Wisniewski i Ma{symilian Hac
rozdaja autografy h

Mimo choroby,
mozna miec pasje
i jq rozwijac
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Tamtego dnia pierwszy raz zetknatem sie z nie-
uleczalnie chorymi dzie¢mi, ale nie ukrywam, ze
chciatbym jeszcze raz wréci¢, by moc spotkac sie
ze wszystkimi osobami poznanymi na ulicy Aga-
towej 10. Mysle, ze wizyta w Hospicjum zmienita
mnie na lepsze. Ciesze sie, ze mogtem spetni¢
marzenie podopiecznych, oraz obdarowac ich
moim optymizmem.

Dziekuje za zaproszenie i mozliwos¢ bycia
w Warszawskim Hospicjum dla Dzieci. Byto.to dla
mnie‘ogromne przezycie.
Dziekuje Seba
Serdecznie dziekuje réwniez Pani Marcie i Panu
Wojtkowi — pracownikom Hospicjum.

Do nastepnego razu
Maksymilian Ha¢

Dziekuje za wspaniate chwile.

To byto dla mnie niezapomniane przezycie.
Sciskam Was mocno.

Do nastepnegorazu.

Mieszko Wisniewski

W dniu 15 maja 2009 odbyto sie spotkanie pod-
opiecznych Hospicjum oraz grup wsparcia z Arty-
stami: Michatem Pirégiem - aktorem, tancerzem
i choreografem,/Maksymilianem Haciem, Miesz-
kiem Wisniewskim — uczestnikami programu YOU
CAN DANCE oraz moja osoba.

Michat Pirég opowiadat o technikach tanca,
sposobie nauki i starat sie zacheci¢ do tej dziedzi-
ny sztuki. Maksymilian i Mieszko opowiadali o ku-
lisach programu YOU CAN DANCE oraz przygoto-
wali pokaz tanca. Dzieciaki byty zachwycone.

F

Lekcja tanca .
J .—iﬁ'—

Nieoczekiwanie pojawit sie Zora Korolyov - przy-
wital'sie ze wszystkimi i pozowat do zdjec.

Bardzo mile wspominam wizyte w Hospi-
cjum, ciesze sie, ze mogtem spetni¢ marzenie
podopiecznych. Korzystajac z okazji, pragne po-
dziekowac Sebastianowi Koseckiemu - za po-
mocng dton, Marcie Kwasniewskiej i Wojtkowi
Marciniakowi — za mite przyjecie i organizacje.

Maks i Mieszko = dziekuje za wszystko. Mi-
chatowi Pirégowi dziekuje za szczeros¢ i dobre
serce. Jestes moim IDOLEM.

Dziekuje za wszystko i do nastepnego razu.

Roland Pieczkowski

< e
Po érodthalT’iFéﬁ, w czerwonej koszuli - Sebastian Kosecki,

Zitytu na'k-#z;pier Ppla'ﬁd'Pieczkowski
L ] + 5 "




Wywiad Informatora Hospicjum

Zapewnic optymalng opieke

Z kierownikiem Poradni USG Agatowa, kardiolo-
giem, pediatra dr hab. n. med. Joanna Szymkie-
wicz-Dangel rozmawia Wojciech Marciniak

Wojciech Marciniak: Gdy widzielismy sie
przed paroma dniami, prosita Pani o zdjecie
z uSmiechnietym kilkuletnim chtopcem o blond
witosach. Wszystko dziato sie bardzo szybko, bo
za chwile miata Pani rozpocza¢ kolejne badanie.
Zdazytem tylko ustysze¢ ,To chtopiec z diagno-
styki prenatalnej”. Zabrzmiato bardzo powaznie,
a przeciez wszyscy - chtopiec, jego mama i Pani
wygladali na zadowolonych, wrecz szczesliwych.
Dlaczego wizyta matego pacjenta byta tak szcze-
golna? Co znacza stowa,diagnostyka prenatalna”?

Joanna Szymkiewicz-Dangel: Moze zaczne
od konca.,Diagnostyka prenatalna”to wszystkie
badania, na podstawie ktérych mozna rozpoznac
lub wykluczy¢ chorobe przed urodzeniem. Zaj-
muje sie badaniami ultrasonograficznymi oraz
echokardiograficznymi - czyli badaniami serca
ptodu. Ale sa réwniez inne badania prenatalne,
jak nieinwazyjne testy biochemiczne z krwi matki
oraz inwazyjne, takie jak amniopunkcja (pobranie
ptynu owodniowego), czy kordocenteza (pobranie
krwi z zyty pepkowej) w celu oznaczenia karioty-
pu, czyli,mapy” chromosomow, w ktérych znaj-
duja sie geny odpowiadajace za uksztattowanie
kazdego cztowieka.

Rzeczywiscie, ten chtopczyk jest szczegdl-
nym pacjentem z bardzo ztozona wada serca
0 nazwie zesp6t Taussig-Bing z hipoplazjg tuku
aorty. Wada polega na tym, ze wielkie naczynia

tetnicze, czyli aorta i tetnica ptucna, sg niepra-
widlowo potaczone z sercem. Szeroka tetnica
ptucna odchodzi znad ubytku w przegrodzie
miedzykomorowej, czyli wptywa do niej krew
zaréwno z lewej (nieprawidtowo), jak i z prawej
komory, a aorta odchodzi catkowicie nieprawi-
dtowo tylko z prawej (zamiast z lewej) komory.
Poniewaz przez caty okres ciazy doptywa do niej
mniejsza objetos¢ krwi niz w warunkach prawi-
dtowych, dochodzi do niedorozwoju tuku aorty.
Jesli u noworodka nie zostanie przeprowadzona
operacja w pierwszych dobach zycia — dziecko
umiera. Operacja wymaga bardzo wysokiego
kunsztu kardiochirurgicznego: nalezy ,zrepero-
wac” aorte, czyli ja poszerzy¢. Potem przeniesc
aorte oraz tetnice wieicowe w miejsce tetnicy
ptucnej, a tetnice ptucng wszy¢ w miejsce aorty.
Gdy wyobrazimy sobie, ze naczynia maja $rednice
mniejsza niz 10 mm, a tetnice wiencowe okoto
1 mm, operacja taka wymaga naprawde ogrom-
nych umiejetnosci. Ten chtopczyk byt operowany
w Klinice Kardiochirurgii Centrum Zdrowia Matki
Polki w todzi. Dzisiaj jest pottorarocznym weso-
tym, aktywnym brzdacem.

WM: Czy wszystkie historie badanych prena-
talnie ciezarnych mam koncza sie tak szczesliwie
jak ta?

JS-D: Niestety nie. W Poradni konsultujemy
najtrudniejsze przypadki, w ktérych zazwyczaj

jest nieprawidtowo zbudowane serce ptodu.
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Najtrudniejszy
egzamin w zyciu
rodzicow

to pokochanie

i urodzenie
nieuleczalnie
chorego dziecka
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Wierze,

Ze swiadomos¢

Jest kluczem

do jakichkolwiek
pozytywnych zmian
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Wywiad Informatora Hospicjum

Chcemy sie dzielic

Z dr. Tomaszem Danglem - przewodniczacym
Rady Fundacji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci
rozmawia Wojciech Marciniak.

Wojciech Marciniak: W tym roku mineto
15 lat dziatalnosci Warszawskiego Hospicjum dla
Dzieci. Poczatki nie byty tatwe — problemy lokalo-
we, niewielki zespét pracownikéw. Jak wspomina
Pan tamten okres?

Tomasz Dangel: Owszem poczatki nie byty
tatwe, ale z zupetnie innych powodéw. O ile idea
hospicjum dla dorostych byta wéwczas w Polsce
akceptowana, to w pediatrii zupetnie nie dostrze-
gano takiej potrzeby. Ciezko chore dzieci umieraty
w szpitalu i nikt nie zastanawiat sie nad tym czy
mozna co$ w tej dziedzinie zmienic. To byt pro-
blem, przed ktérym stanelismy. Moje wspomnie-
nia dotycza pierwszego okresu pracy w Instytu-
cie Matki i Dziecka, gdy po raz pierwszy w zyciu
mogtem realizowac wtasng koncepcje. Byto to
niezwykle pozytywne doswiadczenie wolnosci
i twoérczej pracy dla kraju — po latach komunizmu,
niewykorzystanych mozliwosci, upokorzen, fru-
stracji i buntu. Zostatem wychowany w rodzinie
i harcerstwie do pracy dla Polski. Dopiero wtedy,
majac juz 40 lat, mogtem rozpoczaé to zadanie.
Dlatego problemy lokalowe i kadrowe nie miaty
dla mnie wiekszego znaczenia.

W.M.: Zastanawiam sie czy to pamiec trud-
nych poczatkéw WHD, spowodowata iz w 2006
roku Rada Fundacji podjeta decyzje o urucho-
mieniu programu pomocy howopowstajacym
domowym hospicjom dla dzieci, czy tez moze
zadecydowaly inne przestanki.

~Zapewnic optymalnq opieke” cd ze str. 23

Jesli jest to ,tylko” wada serca, wéwczas w wiek-
szosci przypadkow istnieje mozliwos¢ skutecz-
nego leczenia. Niestety przed urodzeniem wiele
pozornie fatwych do zoperowania wad wrodzo-
nych serca jest pierwszym objawem ciezkiej nie-
uleczalnej choroby ptodu, czyli letalnej (Smier-
telnej) aberracji chromosomowej. Najczestszymi
z nich s zespoty Edwardsa, czyli trisomia 18 pary
chromosomoéw, oraz Patau — trisomia 13 pary
chromosomow. Trisomia oznacza, ze w wymienio-
nych parach chromosomoéw jest dodatkowy, trzeci
chromosom. W takich przypadkach po rozpozna-
niu wady serca, ktérej charakter moze wskazywac
na obecnos¢ takiego zespotu, proponujemy ro-
dzicom oznaczenie kariotypu. Wspétpracujemy
z warszawskimi osrodkami inwazyjnej diagnostyki
prenatalnej. Jest to jedyna metoda potwierdzenia
lub wykluczenia nieuleczalnej choroby u dziecka.

T.D.: Od poczatku naszym celem byt rozwdj
domowej opieki paliatywnej nad dzie¢mi w catej
Polsce wedtug metody wypracowanej w WHD.
Chcielismy sie dzieli¢ naszym doswiadczeniem.
Dlatego zajmowalismy sie propagowaniem wia-
snego modely, liczac, ze nastepne hospicja beda
chciaty go realizowad. Sadzilismy, ze Ministerstwo
Zdrowia wprowadzi zaproponowane przez nas
w 1999 roku standardy. Tak sie jednak nie stato. Po-
czatkowo, nasze mozliwosci finansowe byty bardzo
ograniczone. P6zniej jednak, gdy Fundacja WHD
zaczeta otrzymywac state wsparcie ofiarodawcow,
postanowilismy czes¢ srodkdw inwestowaé w nowe
hospicja, jednak pod warunkiem, ze bedg realizowa-
ty nasz model hospicjum domowego. Rada Fundacji
od samego poczatku widziata taka potrzebe, jednak
przez pierwsze kilka lat nie znajdowalismy partne-
row zinnych miast. Brak lekarzy, chcacych zaktadac
nowe hospicja dla dzieci jest ciggle gtéwna barierg,
ktéra utrudnia realizacje tego projektu. Natomiast
doswiadczenia WHD z lat 1994-1996 byly o tyle cen-
ne, ze wskazywaty na potrzebe zagwarantowania
stabilnosci finansowej nowego hospicjum przez
wiarygodnego sponsora w ciggu pierwszych dwéch
lat. Tak wtasnie postepujemy — udzielamy grantu
przez dwa lata, oczekujac, ze pdzniej hospicjum
uzyska samodzielno$¢. Dotychczasowe doswiad-
czenia potwierdzaja stusznosc tego zatozenia.

W.M. W latach 2006-2009 taczna kwota
udzielonej pomocy wyniosta 4 926 850 zt. Gdy-
by nie ofiarodawcy, ktérzy tak chetnie wspieraja
dziatania Fundacji WHD, nie bytoby to mozliwe.
Prosze powiedzie¢ co sprawia wiekszg satysfak-
cje: efekty pracy w postaci nowopowstajacych
i spetniajgcych wysokie standardy domowych

WM: Na jaka pomoc ze strony Poradni moga
liczy¢ przyszte mamy, u ktérych nienarodzonego
dziecka wykryto powazng wade rozwojowa?

JS-D: Dzieki wspaniatej psycholog War-
szawskiego Hospicjum dla dzieci, Agnieszce
Chmiel-Baranowskiej, ktora jest moim ,kotem
ratunkowym”w najtrudniejszych sytuacjach, ro-
dzice po uzyskaniu druzgoczacej ich informacji
nie pozostaja sami. Agnieszka zawsze ma czas,
aby sie z nimi spotkac, pokazuje materiaty o dzie-
ciach z podobnymi schorzeniami. Jesli rodzice
sobie tego zyczg, organizuje spotkania z rodzi-
nami, ktére miaty lub maja dziecko z podobna
choroba. | zawsze jest dostepna dla rodzicow,
ktorzy potrzebuja jej wsparcia i pomocy. Ja stu-
ze rada i opieka medyczng, Agnieszka — ludzka,
psychologiczna.




hospicjéw dla dzieci, czy tez moze swiadomos¢
zaufania jakim obdarza Fundacje ogromna rzesza
ludzi przekazujacych darowizny oraz 1% podatku
na jej cele statutowe.

T.D.: Te cyfry pozwalajg okresli¢ dynamike
powstawania howych hospicjéow wedtug na-
szej recepty oraz dokona¢ szczegétowej analizy
kosztéw. Nie mozna jednak przeprowadzi¢ bar-
dziej obiektywnej oceny tej metody, np. przez
poréwnawczg analize naktadéw wzgledem efek-
téw, poniewaz nikt inny nie publikuje danych na
ten temat. Jestesmy jednak w stanie wykaza¢,
ze wspotzaktadane przez nas hospicja dziataja
oraz ze ciggle wzrasta liczba dzieci uzyskujacych
dostep do tych swiadczen. Wszystko opiera sie
wiec na zaufaniu: ofiarodawcy ufajg nam, ze sen-
sownie inwestujemy ich pienigdze, a my ufamy
Kolegom z hospicjéw realizujacych nasze granty,
ze umiejetnie wdrazajg nasz model opieki na
swoim terenie. Oczywiscie to zaufanie opieramy
na systematycznej kontroli ich pracy. Wzajemne
zaufanie uwazam za jedna z najwazniejszych cech
relacji miedzyludzkich. Jest to warto$¢ spoteczna,
ktéra decyduje o naszym poczuciu wspdlnoty
z innymi ludzmi. Jest niezbedna w realizacji idei
spoteczenstwa obywatelskiego i jego wiasnych
instytucji, funkcjonujgcych niezaleznie od insty-
tucji panstwowych. Chce przez to powiedzie¢,
ze zrodtem mojej satysfakcji, a wtasciwie dumy,
jest wtasnie Swiadomos¢ zycia i pracy dla kraju,
ktérego obywatele obdarzaja sie wzajemnym
zaufaniem i potrafig realizowac wspdlne cele.

W.M.: Dzi$ Fundacja Warszawskie Hospicjum
dla Dzieci zajmuije sie nie tylko opieka nad dzie¢mi
- tworzy standardy opieki, ksztatci lekarzy i pie-
legniarki, zabiega o zmiany prawa. Wszystkie te
dziatania majg na celu poprawe jakosci opieki nad
nieuleczalnie chorymi dzie¢mi w naszym kraju.

WM: Czyli na pomoc moga liczy¢ oboje ro-
dzice. Jaki w takim razie maja wptyw konsultacje
pracujacego w hospicjum dla dzieci psychologa
na ich przyszte decyzje?

JS-D: To jest najtrudniejsze pytanie. Najcze-
$ciej ta pomoc dla rodzicéw jest ratunkiem pod
koniec ciazy, gdyz dowiadujg sie o nieuleczalnej
chorobie swojego dziecka juz w ostatnim okresie
~prawidtowo” przebiegajacej cigzy. W przypad-
kach, gdy diagnoza znana jest wczesniej, zgod-

nie z obowiazujacym w Polsce prawem rodzice
mMoga poprosi¢ o przerwanie cigzy w zwiazku
z ciezka chorobga ptodu. Czes¢ z nich decydu-
je sie na kontynuacje cigzy pod wptywem na-
szej konsultacji, jak réwniez faktu, ze nie pozo-
stajg sami z przytfaczajacym problemem. Nie
prowadzimy statystyk, kto jaka podjat decyzje.

T.D.: Rzeczywiscie, prowadzimy te dziatania
z nadziejg, ze ich pozytywne skutki bedg doty-
czyty chorych dzieci i ich rodzin. Jednak celem
bezposrednim jest zmiana Swiadomosci lekarzy,
pielegniarek, studentéw, politykow, urzednikéw,
prawnikéw, dziennikarzy, a za posrednictwem
tych ostatnich - catego spoteczenistwa. Wierze,
ze Swiadomos¢ jest kluczem do jakichkolwiek
pozytywnych zmian.

W.M.: Dziekuje za rozmowe

Nie taki jest cel naszych konsultacji. Staramy sie
stworzyc¢ wzorcowo dziatajacy osrodek diagnosty-
ki i opieki perinatalnej, w ktérym rodzice uzyskaja
fachowa konsultacje medyczna na najwyzszym
poziomie, jak i wsparcie psychologiczne. Zespoty
tego typu dziataja w réznych osrodkach na swie-
cie, ale nie jest ich duzo. Staramy sie zapewni¢
optymalna opieka okotoporodowa w najlepiej
przystosowanym do leczenia miejscu dla dzieci
z operacyjnym wadami wrodzonymi serca. Nato-
miast dla dzieci z wadami letalnymi perinatalna
opieke paliatywna na jak najwyzszym poziomie.
Konieczne staje sie wéwczas przygotowanie
rodzicéw do chyba najtrudniejszego egzaminu
ich zycia: pokochania i urodzenia nieuleczalnie
chorego dziecka.

WM: Dziekuje za rozmowe
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Fundacja WHD
wspiera
finansowo
hospicja dla dzieci
w cafym kraju
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Dziatalnos¢ statutowa WHD

Pomagamy w catej Polsce

Pomoc Fundacji WHD udzielona innym domowym hospicjom dla dzieci w Polsce
w latach 2006-2009

2006

KRAKOW

Fundacja "Centrum
Hospicyjne i Opiekuriczo
Lecznicze im. Ojca Pio"
w Krakowie

128481z

4000zt

132481z

OPOLE

Fundacja Domowe
Hospicjum dla Dzieci
w Opolu

26047 2t

350729t

2500zt

28

379277 #

SZCZECIN

Fundacja Zachodnio-
Pomorskie Hospicjum
dla dzieci w Szczecinie

13860zt

259782t

3000zt

53

276 642 2t

788401zt

2007

KRAKOW

Fundacja "Centrum
Hospicyjne
i Opiekuriczo Lecznicze
im. 0. Pio"
w Krakowie

49781z

446 147 z

23

495929 z4

OPOLE

Fundacja Domowe
Hospicjum dla Dzieci
w Opolu

15049

413612zt

2500zt

22

31162zt

RZESZOW

Fundacja Podkarpackie
Hospicjum dla Dzieci

14850zt

254917 #

8000zt

36

277768 2t

SZCZECIN

Fundacja Zachodnio-
Pomorskie Hospicjum
dla dzieci w Szczecinie

258 406 7t

4000zt

55

262 406 7t

1467 267 zt

2008

GDANSK

Fundacja Pomorskie
Hospicjum dla Dzieci

387881z

5000zt

32

392881z

KRAKOW

Matopolskie Hospicjum
dla Dzieci (dawniej Fundacja
"CHi 0L im. Ojca Pio"

w Krakowie)

12802z

119120z

3000zt

29

1349224

OPOLE

Fundacja Domowe
Hospicjum dla Dzieci
w Opolu

228443 7t

27

228443t

RZESZOW

Fundacja Podkarpackie Hos-
picjum dla Dzieci

48306 zt

501192t

3500zt

61

552998 zt

1309244

2009

BIALYSTOK

Fundacja,Pom6zim” na rzecz
Dzieci z Chorobami
Nowotworowymi

i Hospicjum dla Dzieci

314534z

28

314534z

Fundacja Pomorskie
Hospicjum dla Dzieci

45723z

602027 zt

6000zt

32

653782zt

Fundacja Slaskie Hospicjum
dla Dzieci

93079 zt

16000 zt

109079zt

RZESZOW| PSZCZYNA | GDANSK

Fundacja Podkarpackie
Hospicjum dla Dzieci

280 540 zt

4000zt

53

284 540 7t

1361936 zt

Suma

180698 zt

33487152

35500z

493
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Wiadomosci z hospicjow dla dzieci w Polsce

Slask ma nowe hospicjum dla dzieci

Fundacja Slaskie Hospicjum dla Dzieci zostata
zatozona w marcu 2009 r. We wrze$niu Fundacja
powotata do zycia NZOZ - Slaskie Hospicjum Do-
mowe dla Dzieci.

Pomystodawca utworzenia Slaskiej Fundacji
byt doc. Tomasz Dangel, zatozyciel Warszawskiego
Hospicjum dla Dzieci, ktdry idee ta zaszczepit
doc. Januszowi Swietlinskiemu. Przestanka do
inicjatywy tworzenia Fundacji i NZOZ-u byt fakt
bardzo skromnego na terenie aglomeracji $laskiej
zabezpieczenia w zakresie opieki paliatywnej nad
nieuleczalnie chorymi dzie¢mi w ich domach.
W publikowanych statystykach wojewddztwo
slaskie plasowato sie niezmiennie na ostatnich
miejscach.

Przeprowadzone na poczatku 2009 roku roz-
mowy z konsultantami wojewd6dzkimi, kierowni-
kami klinik, ordynatorami oddziatéw dzieciecych
i Kierownictwem NFZ potwierdzity pilng potrzebe
poprawy sytuacji w tym zakresie. Dalsze konsulta-
cje prowadzone z przedstawicielami wtadz samo-
rzadowych wykazaty nie tylko potrzebe realizacji
naszej inicjatywy, ale takze wole wspierania tych
dziatan. Szczegélnie, zyczliwe dla naszych dzia-
tan staty sie wtadze powiatu pszczynskiego, stad
przyjeta przez nas z wdziecznoscia lokalizacja sie-
dziby Fundacjii NZOZ-u w tym pieknym miescie.
Z ofertg wspotpracy i wspétdziatania zwrdcilismy
sie takze do innych jednostek hospicyjnych dla
dorostych i dzieci

Realizacja dalszych dziatan stata sie mozliwa
dzieki umowie o wspétpracy z Fundacja War-
szawskie Hospicjum dla Dzieci (WHD), w tym tak-
ze finansowania dziatalnosci naszego NZOZ-u
w okresie przejsciowym. Ponadto kluczowego
wsparcia w zakresie przeszkolenia personelu oraz
wyposazenia w sprzet medyczny udzielono nam
takze ze strony Warszawskiego Hospicjum dla
Dzieci.

Drugiego wrzesnia tego roku rozpoczat
swojg dziatalnos¢ Niepubliczny Zakfad Opieki
Zdrowotnej - Slaskie Hospicjum Domowe dla
Dzieci. W tym dniu w siedzibie hospicjum spo-
tkata sie Rada Fundatoréw i Pracownicy NZOZ-u.
Po pierwszej uroczystej odprawie wykonano kilka
pamiatkowych zdje¢, a doc. Janusz Swietlinski
udzielit wywiadu lokalnej gazecie ,Echo”.

Puste pomieszczenia Hospicjum w ciagu kil-
ku dni zapetnity sie meblami podarowanymi lub
zakupionymi za przystowiowa ztotéwke. Ustawi-
lismy na nich ofiarowane przez WHD komputery.
Natomiast pomieszczenia magazynowe powo-
li wypetniamy sprzetem i aparaturg medyczng
podarowanymi nam przez WHD oraz zakupione
i darowane Fundacji przez Wielka Orkiestre Swia-
tecznej Pomocy.

Jednakze hospicjum to nie biuro. To przede

wszystkim dzieci oczekujgce pomocy zaréwno
medycznej, jak i wsparcia psychologicznego
oraz duchowego, oczekujace spetnienia ich,
czasem najskrytszych, marzen. Aby dotrze¢ do
nich rozpoczelismy akcje informacyjna. Nasze
informatory pozostawilismy w licznych urzedach
miejskich i gminnych, odwiedzalismy okoliczne
PCPR-y i MOPS-y, a takze placéwki stuzby zdrowia
- przychodnie i oddziaty szpitalne, w szczegol-
nosci oddziaty pediatryczne, neonatologiczne,
onkologiczne i oddziaty intensywnej terapii dla
dzieci w wiodacych szpitalach na Slasku. Spotyka-
lismy sie z pracownikami hospicjéw dla dorostych.
Dzieki tym dziataniom otrzymalismy pierwsze
informacje o sporym gronie dzieci, ktére mogtyby
potrzebowac naszej opieki.

Po dwu miesigcach dziatalnosci, od przy-
stowiowego zera, otaczamy opieka medyczna
piecioro pacjentéw, kilku kolejnych, wstepnie
zakwalifikowanych oczekuje na uzupetnienie nie-
zbednej dokumentacji. Dziatania propagujace
idee hospicjum domowego dla dzieci kontynu-
ujemy poprzez informacje zawarte na stronie
internetowej, jestesmy takze w trakcie organizacji
centrum woluntariatu.

Staramy sie réwniez pozyskac srodki finan-
sowe na zakup sprzetu i lekéw. W tym celu orga-
nizowane sg imprezy charytatywne, np. koncert
organowy prof. Henryka Botora w Kosciele pod
wezwaniem $w. Marii Magdaleny w Tychach, kon-
cert orkiestry,Auxo”w tyskim Teatrze Matym, czy
bal karnawatowy organizowany na naszg rzecz
przez starostwo powiatu Mikotow.

W pazdzierniku biezacego roku Fundacja
uzyskata status organizacji pozytku publicznego
co pozwoli pozyskiwac srodki finansowe z odpisu
1% podatku na rzecz naszego Hospicjum.

Dziatania nasze nieustannie wspiera WHD
ofiarujgc pomoc w akgji informacyjnej, w tym
rozmieszczenia na terenie S'Iqska billboarddw,
wydaniu informatoréw i tworzeniu plakatéw.

Jolanta Giers
Prezes Fundacji Slgskie Hospicjum dla Dzieci
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Wiadomosci z hospicjow dla dzieci w Polsce

Biatostockie Hospicjum
dla Dzieci — rozpoczelismy
0smy miesiac pracy

Powstanie Hospicjum

Biatostockie Hospicjum dla Dzieci powstato
1 marca 2009 roku, w ogromnej mierze dzieki
wszechstronnemu wsparciu Fundacji Warszawskie
Hospicjum dla Dzieci.

Pracownicy

Zespot pracownikéw Hospicjum powiekszyt sie
ostatnio o lekarza pracujacego na petnym etacie,
pielegniarke, psychologa i rehabilitantki. Tak wiec
jest nas teraz 15 0séb (4 lekarzy, 5 pielegniarek,
2 rehabilitantki, psycholog, pracownik socjalny
oraz dwoch duszpasterzy — wyznania katolickiego
i prawostawnego). Dzieki temu mozemy stop-
niowo podejmowac nowe zadania. Caty zespot
medyczny zakonczyt lub jest w trakcie szkolenia
w Warszawskim Hospicjum dla Dzieci. Chcieli-
bysSmy przenies¢ wypracowane i sprawdzone
standardy na biatostocki grunt. Jest to niezmier-
nie wazna pomoc dla jednostki takiej jak nasza,
rozpoczynajacej dopiero dziatalnosc.

Podopieczni

Obejmujemy opieka dziewietnascioro dzieci,
gtéwnie z chorobami genetycznymi: aberracje
chromosomowe, ztozone wady rozwojowe, za-
burzenia rozwoju OUN, choroby metaboliczne,

Poswiecenie siedziby Hospicjum

a takze dzieci z gtebokimi uszkodzeniami powsta-
tymi w wyniku przebytych infekcji wewnatrzmacicz-
nych, z padaczka oporna na leczenie. Przyjelismy
pacjentéw z mézgowym porazeniem dzieciecym
skrajnie wyniszczonych, z gtebokimi deformacjami
ciata i zaburzeniami oddychania. Tylko jedno dziecko
ma rozpoznang chorobe nowotworowa - glejaka
mozgu, ktérej towarzyszy niewydolnos¢ wielohor-
monalna przysadki. Potowa naszych podopiecznych
mieszka w Biatymstoku. Skierowani zostali z od-
dziatéw szpitalnych po przebytych infekcjach lub
pobycie na oddziale intensywnej opieki medyczne;j.

Wyzwania

W najtrudniejszej sytuacji znajduja sie dzieci z ma-
tych miejscowosci, gdzie dostep do jakiejkolwiek
pomocy jest bardzo ograniczony. Rodzice radza
sobie sami, jak potrafia. Niejednokrotnie spotyka-
my sie tam z uderzajaca bieda. Do wielu miejsco-
wosci i rodzin jeszcze nie dotarliSmy z informacja
o naszym istnieniu. Organizujemy akcje infor-
macyjne o Hospicjum i naszych podopiecznych.

Ogromnym wyzwaniem stato sie zapew-
nienie wtasciwego zywienia. Wielu pacjentow
wymaga zatozenia gastrostomii i leczenia refluksu
zotadkowo-przetykowego.

Umawiajac planowe zabiegi w szpitalu, wcigz
odnosimy wrazenie, ze zajmujemy sie dzie¢mi
Jnie z tego swiata" Chcemy dla nich zbyt wiele,
oczekujemy normalnego traktowania. Tymczasem
postrzegane sa niemalze jak,odpadki cywilizacji".
Potrzeba duzo zaangazowania ze strony Hospi-
cjum by zmieni¢ poglady na temat opieki nad
istotami najbardziej kruchymi.

Szkolimy wiec wolontariuszy wierzac, ze po-
moga nam zmienic zbiorowa $wiadomos¢ o po-
trzebie troski o najstabszych, tam gdzie mieszkaja,
blisko, obok siebie.

Osiagniecia

Dzieki prowadzonym akcjom promocyjnym
i zbiérkom pieniedzy, udato sie zgromadzi¢ pod-
stawowy sprzet zabezpieczajacy obecna dzia-
talnos¢, zwiekszy¢ liczbe samochoddw, by nasi
pracownicy, wykonujac swoje obowiazki, mogli
niezaleznie dociera¢ do pacjentéw. Ogromna
satysfakcje sprawia nam Swiadomos¢, ze z niecier-
pliwoscia czekajg na kazda nasza wizyte.



Chwila zadumy

Listopad sktania do zadumy, réznych refleksji
i podsumowan, z ktérych najwazniejsze sa obiet-
nice sktadane tym, ktérzy odeszli.

W ostatnim dniu pazdziernika Grupa Wspar-
cia w Zatobie spotkata sie w Kaplicy Ksiezy Werbi-
stow w Kleosinie. Byta Msza sw. i czas na wspolne
wspominanie dzieci z okresu, kiedy jeszcze wspot-
pracowalismy z hospicjami dla dorostych. Marzy-
lismy wtedy o stworzeniu godnych warunkéw
do sprawowania catosciowej opieki nad ciezko
chorymi.

To, ze jestesmy niezalezni, pozwolito na zor-
ganizowanie drugiego juz spotkania w wiekszym
gronie. Dobry poczatek, by utworzyly sie state
grupy - dorosta, dziecieca i mtodziezowa. Warunki
lokalowe, ktérymi w tej chwili dysponujemy nie
pozwalaja na zbyt wiele i za kazdym razem, by moc
organizowac szkolenia czy spotkania, musimy ko-
rzystac z pomocy zyczliwych nam oséb i instytucji.

Elzbieta Solarz
Prezes Fundacji ,,Poméz im”
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Modny Biatystok Pomaga

to projekt zainicjowany przez grupe mtodych
0s0b zwigzanych z Biatymstokiem - oraz ze swia-
tem sztuki i mody. Wsréd nich sa laureaci pre-
stizowych nagréd i wyréznien. W ramach akgji
w pazdzierniku i listopadzie b.r. odbedzie sie cykl
imprez artystycznych w ramach ktérych artysci,
instytucje zwigzane ze sztukga i osoby ze swiata
mody beda wspierac Biatostockie Hospicjum dla
Dzieci.

“Modna niedziela” to kolejna odstona akcji,Mod-
ny Biatystok Pomaga”. Kazdy kto chciat wesprze¢
podopiecznych Biatostockiego Hospicjum dla
Dzieci mogt przyjs¢ 08.11.2009 do klubokawiarni
Kopiluwak. Odbyto sie tam “Sniadanie nieobojet-
ne” - czyli dyskusja na temat idei wolontariatu.
Ponadto przygotowano “Ot, wazne czytanie!”
w wykonaniu przedstawicieli lokalnej kultury:
aktorow, dziennikarzy i projektantow. W pro-
gramie byt takze tzw. “Serdeczny lunch i modna
kawa". |[dea polegata na tym, ze kazdy kto skusit
sie na przekaske - pomdgt dzieciom w Hospicjum,
bowiem dochoéd ze sprzedazy trafit wiasnie do
Fundacji.

Zrédto: http://pomagajac.pl/o_akcji.php
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Aktualnosci

Rozporzadzenie

0 hospicjach

do pilnej poprawki

Wiele dzieci potrzebujacych opieki hospicyjnej
nie bedzie mogto z niej skorzysta¢ — alarmuje
adwokat, cztonkini Naczelnej Rady Adwokackiej
i przewodniczaca Komisji ds. Nieodptatnej Po-
mocy Prawnej

Nowe przepisy o hospicjach nie uwzglednia-
ja bowiem réznorodnych potrzeb ich pacjentéw,
szczegolnie tych najmtodszych. Wadliwe przepisy
wydano, ignorujac kilkuletnig prace ekspertéw
medycyny i prawa.

Diugo oczekiwane rozporzadzenie ministra
zdrowia dotyczace opieki paliatywnej i hospicyjnej
weszto w zycie 31 sierpnia tego roku (Dz. U. nr 139,
poz. 1138). Potrzeba wydania takich przepisow ist-
niata od dawna. Od wielu lat Fundacja Warszawskie
Hospicjum dla Dzieci (WHD) walczyta o ufatwienie
funkcjonowania oraz o eliminacje uznaniowosci
Narodowego Funduszu Zdrowia w finansowaniu
ustug zdrowotnych swiadczonych przez te placéw-
ki. Dotychczasowy poziom finansowania pokrywat
bowiem zaledwie ok. 20-40 proc. rzeczywistych
potrzeb hospicjow dzieciecych.

Dobre poczatki

Od grudnia 2007 r. starania WHD wspiera Naczelna
Rada Adwokacka. Powotany zostat zespét pod
kierunkiem dr. hab. Tomasza Dangla (jedynego
w Polsce lekarza majacego habilitacje z zakresu
pediatrycznej opieki paliatywnej). W skfad zespo-
tu weszli takze przedstawiciele NRA oraz Biura
Rzecznika Praw Obywatelskich. Zesp6t opracowat
projekt rozporzadzenia w sprawie standardow
postepowania i procedur medycznych z zakre-
su pediatrycznej domowej opieki paliatywnej
w zaktadach opieki zdrowotnej. Projekt, ktory
uzyskat pozytywne opinie krajowych konsultan-
téw z majacych zastosowanie dziatéw medycyny,
zostat przekazany na rece minister Ewy Kopacz juz
w marcu 2008 roku. Nastepnie w ministerstwie od-
byto sie kilka spotkan z udziatem przedstawicieli
ruchu hospicyjnego, NRA i RPO, w toku ktérych
zapewniano, ze ministerstwo wkrétce wyda sto-
sowne przepisy. Co wazne, zapewniano nas, opie-
rajac sie na opiniach ekspertéw, ze zostang opra-
cowane odrebne przepisy dotyczace hospicjow
dzieciecych, ze wzgledu na specyfike schorzen
pediatrycznych o charakterze terminalnym.

W sierpniu 2009 r. MZ opracowato projekt
rozporzadzenia, tytutujac je rozporzadzeniem
w sprawie $wiadczen gwarantowanych z zakresu
opieki paliatywnej i hospicyjnej. Warto podkreslic,

Ze na zgtoszenie uwag w toku tzw. konsultacji
zewnetrznych wyznaczono termin zaledwie tygo-
dniowy. Opracowanie tego aktu prawnego zajeto
ministerstwu kilka lat. Wsréd podmiotoéw, ktérym
rozestano projekt do konsultacji, zabrakto twércéw
projektu opracowanego przez WHD, natomiast
znalazly sie m.in. zwiazki zawodowe, Polska Kon-
federacja Pracodawcéw Prywatnych i Konfederacja
Pracodawcéw Polskich, ktére przeciez niewiele
maja wspolnego z ruchem hospicyjnym.

Dzieci majq inne potrzeby

Przedstawiciele hospicjow oraz prawnicy maja
istotne zastrzezenia do rozporzadzenia opraco-
wanego przez MZ. Przede wszystkim, mimo zgod-
nego stanowiska ekspertéw co do koniecznosci
odrebnego uregulowania dziatalnosci hospicjow
dzieciecych i dla dorostych oraz zapewnien pod-
sekretarza stanu w MZ Adama Fronczaka podczas
spotkania 10 marca 2009 r., rozporzadzenie doty-
czy wszystkich rodzajéw hospicjéw (pediatrycz-
nych, dla dorostych, domowych i stacjonarnych).
Tymczasem struktura schorzen w hospicjach pe-
diatrycznych jest odmienna od hospicjéw dla
dorostych. W pierwszych dominuja choroby me-
taboliczne, genetyczne i neurologiczne, w drugich
nowotwory. To sprawia, ze rézne s3 wymagania
sprzetowe, stosuje sie inne zabiegi, a przede
wszystkim okres opieki nad pacjentem w hospi-
cjach pediatrycznych jest znaczaco diuzszy.

Te réznice sg bardzo istotne. W przeszio-
$ci wtasnie ta réznica czasowa byta przyczyna
odmowy finansowania przez NFZ niektérych
schorzen i wprowadzania dyskryminujacych
limitéw przyjec¢ dla dzieci chorych na choroby
nienowotworowe.

Lista schorzen, ktére kwalifikujg pacjenta do
opieki hospicyjnej, nie uwzglednia co najmniej kil-
kunastu pozycji, co podkreslat dr Tomasz Dangel.
Oznaczatoby to, ze dzieci chore np. na bakteryjne
zapalenie moézgu, zespot Evansa, wrodzong tok-
soplazmoze lub bedace w stanach po ciezkich za-
chiy$nieciach, zadtawieniach i zadzierzgnieciach
nie moga by¢ pod opieka hospicjéw finansowang
przez NFZ.

Projekt opracowany przez zespdt WHD-NRA-
RPO zawierat pétotwarty katalog schorzen (przez
dodanie prostego zapisu: ,w szczegolnosci”),
stanowiacy furtke dla nadzwyczajnych sytuadji,
poniewaz wyszlismy z zatozenia, ze zycie jest bo-
gatsze, niz mozna to przewidziec.



Prawnicza fuszerka

Duze watpliwosci budzi podstawa prawna rozpo-
rzadzenia. Kazde musi by¢ wydane na podstawie
tzw. delegacji ustawowej. Tu powotano art. 31d
ustawy z 27 sierpnia 2004 r. o $wiadczeniach opieki
zdrowotnej finansowanej ze Srodkéw publicznych.
Tymczasem rozporzadzenie zawiera wiele prze-
piséw (np. dotyczacych wymagan sprzetowych
i personelu hospicjéw), ktére okreslajg standar-
dy $wiadczonej opieki oraz (szczatkowo) wykaz
procedur medycznych, a nie same Swiadczenia.
Wobec powyzszego podstawa ustawowg przy-
najmniej dla tej czesci rozporzadzenia powinien
by¢ przepis art. 9 ust. 3 ustawy z 30 sierpnia 1991
r. o zaktadach opieki zdrowotnej. Trzeba pamie-
ta¢, ze konsekwencja braku delegacji ustawo-
wej jest niewaznos¢ przepisOw nizszej rangi (tu:
rozporzadzenia).

Rozporzadzenie nie definiuje opieki palia-
tywnej, a wsrod swiadczen finansowanych przez
NFZ pomija opieke duchowa i tzw. wsparcie rodzin
w Zatobie, ktore wiekszos¢ dzieciecych hospicjow
uwaza za oczywista koniecznos¢. Opieka ducho-
wa kapelanéw jest nie tylko standardem wedtug
WHO, ale jest tez honorowana przez MZ i NFZ
w innych dziatach medycyny. Niezrozumiate jest
wiec, dlaczego odmawia sie tego rodzaju opieki
pacjentom chorym $miertelnie. Rozporzadze-
nie nie zawiera takze oprécz wykazu choréb (jak
wskazano wyzej - niepetnego) zadnych kryteriéw
przyjmowania i wypisywania pacjentéw z hospi-
cjéw, co grozi utrzymaniem dotychczasowej dos¢
duzej uznaniowosci NFZ.

Nie kazda pielegniarka

Zasadniczy sprzeciw $rodowiska hospicyjnego
budza wymagania dotyczace kwalifikacji piele-
gniarek pracujacych w dzieciecych hospicjach.
Poswiecono temu materiat wyemitowany przez
JJelewizyjny Kurier Warszawski” 27 sierpnia
2009 r. W pismie do MZ dr Tomasz Dangel ob-
szernie wyjasnit, dlaczego program specjalizacji
z zakresu opieki paliatywnej lub kursu kwalifi-
kacyjnego jest nieprzydatny. Otéz w programie
specjalizacji przewidziano zaledwie 150 godzin
na temat opieki nad dzie¢mi, w tym na praktyke
w hospicjum dla dzieci zaledwie 35 godzin (to
znaczy piec dni).

Co wiecej - organizator specjalizacji ma pra-
wo zrezygnowac z zaje¢ w hospicjum dla dzieci,
co spowoduje, ze w takim wypadku praktyka
pielegniarki w hospicjum dla dzieci bedzie zerowa.
Natomiast kurs kwalifikacyjny przewiduje tylko 35
godzin w szpitalu dzieciecym, bez zadnej prak-
tyki w hospicjum dla dzieci. Nie ma tez wymogu
okreslonej liczby godzin zajec teoretycznych na
temat opieki nad dzie¢mi. Wobec powyzszego
pielegniarki, aby zdoby¢ uprawnienia do pracy
w hospicjum dzieciecym, musza zalicza¢ kosz-
towne i czasochtonne szkolenia, ktére w zasadzie

nie wiazg sie z pediatryczng opieka paliatywna.
Mozna wspomnie¢, ze Warszawskie Hospicjum
dla Dzieci juz od 13 lat organizuje bezptatne (!)
praktyki kliniczne w wymiarze 176 godzin i kon-
ferencje szkoleniowe dla pielegniarek, jednak nie
sg one honorowane przez NFZ.

Nie sg to wszystkie zastrzezenia do rozporza-
dzenia. Pozostaje zatowac, ze ministerstwo w toku
prac nad przepisami zignorowato opinie eksper-
téw, oraz mie¢ nadzieje, ze odpowiednie poprawki
zostang jednak wkrétce wprowadzone.

Monika Strus-Wotos
Rzeczpospolita, 15.10.2009r.

Monika Strus-Wotos
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tel. 502 088 366

NZOZ Warszawskie
Hospicjum dla Dzieci
poszukuje lekarza pediatry.
Wymagane prawo jazdy Kat. B
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Rezultaty naszej akcji informacyjnej

Blisko 5 min zi!

1% podatku = 4 987 027 zt (stan na 1.12.2009 1)

Od stycznia 2009 r. do kwietnia 2009 r. Fundacja
Warszawskie Hospicjum dla Dzieci przeprowadzita
kolejna, jedenasta juz multimedialng kampanie
informacyjna, ktdéra przygotowata agencja rekla-
mowa TBWA/TELESCOPE. W ramach kampanii
powstaty: film reklamowy, spot radiowy, ogtosze-
nia prasowe, plakaty wielkoformatowe i banery
internetowe. Akcje wspart Dom Mediowy Media-
edge:cia, ktory prowadzit negocjacje w sprawie
bezptatnych powierzchni reklamowych i czaséw
antenowych.

Gtéwnym elementem graficznym kampanii
byto zdjecie autorstwa p. Jacka Poremby przed-

Internet oraz dziatania public relations (PR) ukie-
runkowane na przekazanie informacji o dziatal-
nosci i potrzebach Fundacji WHD.

Podobnie jak w ubiegtym roku, podczas
kampanii informowalismy, o posiadanym przez
Fundacje WHD statusie organizacji pozytku pu-
blicznego - materiaty reklamowe opatrzone byty
ogdlnopolskim logo akgji, 1% podatku” oraz nu-
merem KRS Fundacji Warszawskie Hospicjum dla
Dzieci (Krajowy Rejestr Sqdowy: 0000097123).

Akcja obejmowata réwniez nowopowstate
hospicja dla dzieci w Gdarisku — Pomorskie Ho-
spicjum dla Dzieci i Rzeszowie — Podkarpackie
Hospicjum dla Dzieci. W rejonie tych hospicjow
plakaty opatrzone byty ich nazwg, logo oraz nu-

Warszawskie stawiajgce dziewczynke siedzaca na kolanach  merami KRS.
. . .. u mamy, w fotelu. Hastem przewodnim byto Wiekszos¢ prac wykonanych przy plano-
Hosplqum dla Dzieci zdanie ,w domu dzieci mniej sie bojg". To proste, waniu i realizacji kampanii oraz udostepnione
istnieje oczywiste stwierdzenie potaczone z nazwa Fun-  czasy antenowe i powierzchnie reklamowe byty

dzieki pomocy ludzi

wiekiego serca

dacja Warszawskie Hospicjum dla Dzieci miato
uswiadomic¢ odbiorcom, jak wazna, zaréwno dla
dzieci jaki ich najblizszych, jest mozliwos¢ wspol-
nego spedzenia tych najtrudniejszych, zwigza-
nych z chorobga i umieraniem, chwil w przyjaznym
i petnym mitosci otoczeniu.

Zatozeniem kampanii byto poinformowanie
szerokiej rzeszy odbiorcéw o dziatalnosci Fundacji
WHD i przyblizenie problemu opieki paliatywnej
nad nieuleczalnie chorymi dzie¢mi w ich wta-
snych domach oraz informowanie o mozliwosci
przekazania 1% podatku na rzecz Fundacji WHD.
Kampania objeta swym zasiegiem gtéwnie teren
Warszawy i okolic, jednak niektére media miaty
zasieg ogdlnopolski. W czasie jej trwania wyko-
rzystano sprawdzone w latach ubiegtych srodki
przekazu: TV, radio, prase, reklame zewnetrzng,

bezpfatne. Na poniesione koszty ztozyty sie wy-
datki zwigzane z produkcja filmu, sesjg zdjecio-
wg, a takze z drukiem i rozklejaniem plakatow
oraz publikacja niektorych ogtoszen prasowych.
taczny koszt kampanii wynidst 453 363 zt, nato-
miast wptywy z przekazanego na rzecz Funda-
¢ji 1% podatku dochodowego osiagnety kwote
4987 027 zt (stan na 1.12.2009r.)

Z Informacji uzyskanych z Ministerstwa
Finanséw z dn. 3.11.2009 r. na temat kwot 1%
podatku naleznego przekazanych organizacjom
pozytku publicznego z zeznan za 2008 rok wy-
nika, ze Fundacja Warszawskie Hospicjum dla
Dzieci znajduje sie na széstym miejscu w wykazie
organizacji, ktére w 2009 r. otrzymaly najwyzsze
kwoty w skali catego kraju, a na pigtym miejscu
w skali miasta Warszawy. Ponizej tabela:

Wykaz organizacji pozytku publicznego, ktére uzyskaty najwieksze kwoty 1% podatku.

L.p. Nazwa organizacji OPP Kwota 1% w zt
1 Fundacja Dzieciom Zdazy¢ z Pomoca 61859671
2 Fundacja Anny Dymnej Mimo Wszystko 11857068
3 Fundacja Pomocy Osobom Niepetnosprawnym Stoneczko 7 590 432
4 Fundacja TVN Nie Jeste$ Sam 6321122
5 Stowarzyszenie SOS Wioski Dzieciece w Polsce 5194 350
6 Fundacja Warszawskie Hospicjum dla Dzieci 4922 453
7 Fundacja Wielka Orkiestra Swigtecznej Pomocy 4481 486
8 Dolnoslaska Fundacja Rozwoju Ochrony Zdrowia 4337 467
9 Lubelskie Hospicjum dla Dzieci im. Matego Ksiecia 4140 266
10 Fundacja Ewy Btaszczyk Akogo? 3761752

Zrédto: Informacja Ministerstwa Finanséw z dn. 3.11.2009
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Dziekujemy

Wizystkim, ktirgy prekazali nam 1% podatku

serdecznie dziekujem).

Bez Paristwa pomocy opieka nad nieulecalnie chorymi dziecmi
nie bylaby mo%liva.

Dziekujenry rownies ws3ystkini,

k1dry Jaangagowali si¢ w nasyq kampanie informacyng.

Wspottworcami kampanii byli:
Agencja TBWA/TELESCOPE

Dom mediowy Mediaedge:cia

Drukarnia Print&Display

Jacek Poremba - fotograf

Pawet Borowski - rezyser filmu

$p. ks. Jan Twardowski

W akcje zaangazowaly sie nastepujace firmy i osoby:
At Media

Dolby Laboratories Inc.

Festiwal Filmu i Sztuki,Dwa Brzegi” Kazimierz Dolny/Janowiec nad Wista
Laboratorium Filmowe i DZzwiekowe WFDIF

Max Film

New Age Media

Warszawski Festiwal Filmowy

Wiestawa Zebrowska (A&P Group)

Media:

Telewizja: Outdoor: Internet:
CYFRA+: Ale Kino, Planete, Kuchnia TV, « AMS + GG Network S.A
Domo, Canal+, ZigZap, MiniMini, Hyper + Cityboard + portal Gazeta.pl
DISCOVERY Channel, Animal Planete, - ClearChannel - portal Interia.pl
Discovery World, Dicovery Science + Stroer + portal kalkulatorfinansowy.pl
PULSTV « portal 02.pl
stacje VIACOMU: MTV, VIVA, Comedy Central,  Kina: + portal Onet
VH1 « Cinema City « sie¢ reklamowa Ad-Vice
TVN, TVN 7, TVN Style, TVN Turbo + Kinoteka + sie¢ reklamowa ARBOmedia
ZONE: Zone Reality, Zone Europa, Zone + Luna + sie¢ reklamowa Bizon
Romantica, Zone Club i Extreme Sports «  Multikino « sie¢ reklamowa IDMnet

Muranow

Radio: « Nove Kino Praha
Plus Jozef + Silver Screen
Radio Warszawa + Wista
Roxy FM
Ztote Przeboje

Prasa:
Miesiecznik Finansowy BANK
Polityka

Vita




Doroczna
Konferencja w Ryni
to miejsce wymiany
doswiadczen

ludzi zajmujqcych sie
opiekq paliatywnq
nad dziecmi

Aktualnosci

Konferencja
w Ryni

Jak co roku we wrzedniu, w miejscowosci Rynia
nad Zalewem Zegrzynskim odbyta sie organizo-
wana przez Fundacje Warszawskie Hospicjum
dla Dzieci Konferencja szkoleniowa ,Opieka Pa-
liatywna nad Dzie¢mi". Styszatam wiele pochleb-
nych opinii o tej konferencji, wiec zgtositam swoje
uczestnictwo i... nie zawiodtam sie!

Wiedze, ktéra tam otrzymatam do dzisiaj
wspominam i wykorzystuje w mojej codziennej
pracy w hospicjum. Informacje byly przekazane
w sposéb tatwy i przystepny. Niektdre bloki te-
matyczne byly dla mnie nieco mniej interesujace,
ale byty tez i takie, ktdre dostarczyty przydatnych
informacji i wiedzy. Szczegdlne uktony dla wykfa-
dowcow sktadam na rece pana Tomasza Kmiecia,
Anny Jedrzejczyk, Joanny Szymkiewicz-Dangel,
Matgorzaty Murawskiej, Mirostawy Slazak i Woj-
ciecha Gawryluka. Organizatorom gratuluje takich
wyktadowcodw.

Przygotowanie konferencji byto na najwyz-
szym poziomie. Organizatorzy zadbali o najdrob-
niejsze szczegdty. Wedtug mnie kazdy uczestnik
czut sie indywidualnym gosciem, a jednoczesnie
zadbano o to, bysmy byli jedna, wielka, catkowicie
zintegrowang grupa.

Fundacja WHD zadbata réwniez o to, aby zareje-
strowac konferencje w Okregowej Radzie War-
szawskiej Okregowej Izby Pielegniarek i Potoznych
oraz w Centrum Ksztatcenia Pielegniarek i Potoz-
nych. Dzieki temu kazda z pielegniarek uczestni-
czacych w konferencji otrzymata zaswiadczenie
o odbyciu kursu doksztatcajacego w zakresie ,Wy-
brane elementy opieki paliatywnej nad dzie¢mi”.

Czas spedzony w Ryni obfitowat w wiele
emocji. Z utesknieniem czekam juz na kolejna
konferencje.

Wioletta Lewalska
Pielegniarka Pomorskiego Hospicjum
dla Dzieci




W ramach projektu, Pomagajac innym pomagamy
sobie”w Szkole Podstawowej nr 7 w Legionowie
odbyt sie 4i 5 listopada Festyn Zdrowej Zywnosci
potaczony z akcja charytatywna na rzecz Warszaw-
skiego Hospicjum dla Dzieci.

Akcje zorganizowaty klasy Vb i Vla. Za sym-
boliczna ztotéwke mozna byto zapewnic¢ sobie
zdrowe i smaczne drugie $niadanie, a takze wiele
dowiedzie¢ sie na temat Warszawskiego Hospi-
cjum dla Dzieci. Festyn cieszyt sie ogromnym
powodzeniem. Ideg przedsiewziecia byto, aby
kazdy uczen szkoty miat szanse skosztowa¢ cze-
gos dobrego. (W szkole uczy sie ponad tysigc
dzieci!)

W realizacje pomystu zaangazowali sie przede
wszystkim uczniowie, a wspierali ich rodzice,
ktérzy pomagali w przygotowaniu i dystrybugji
kanapek, ciast i owocéw oraz wychowawczynie
klas, czuwajace nad przebiegiem festynu. W catej

Aktualnosci

Pomagajacinnym, pomagamy
sobie

szkole panowata mita atmosfera. Mtodym wolon-
tariuszom okazywano duzo serdecznosci. Dopyty-
wano ich o szczegoty akgji, gratulowano pomystu.
Ciesze sie bardzo, ze moim wychowankom udato
sie odkry¢ rados¢ ptynaca z niesienia pomocy
innym. Poznali idee funkcjonowania WHD i mam
nadzieje, ze hospicjum juz zawsze kojarzyc¢ sie
im bedzie z zapachem domowego ciasta oraz
mitoscig i cieptem rodzinnego ogniska.

Anna Grzelewska
wychowaczyni kl. VB

Moim
wychowankom
udato sie odkry¢
rados¢ ptynqcq
Zniesienia
pomocy innym




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

USMIECH MALUCHA

Klinika stomatologiczna dla dzieci

Dlaczego dziecko nie boi sie dentysty?

Bezpiecznie. Klinika wyposazona
jest w nowoczesny sprzet stomatolo-
giczny i anestezjologiczny. Najwyzsza
jakos¢ lekéw zapobiega dolegliwo-
sciom po zabiegu i umozliwia szybki
powré6t do domu.

Nie boli. zabiegi przeprowadzane
s W znieczuleniu ogélnym. Podczas
jednej wizyty leczymy kompleksowo
wszystkie chore zeby, a zabieg pozo-
staje w pamieci dziecka jedynie jako
krétki epizod.

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

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

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

Poradnia

~AGATOWA"”

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

Kardiologia prenatalna -
ECHO ptodu

Kardiologia dziecieca

USG - peten zakres badan
dzieci i dorostych

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




