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Wyjazd grupy wsparcia dla dzieci do Gniezna

W piajkowe popoludnie razem
z o. Benedyktem Mika^, piel^gniarka^ Jola^
Slodownik oraz osmiorgiem dzieci, osieroconych
po smierci brata lub siostry, wyjechalismy na
weekend do Gniezna. Mieszkalismy w Slawnie
nad jez. Lednickim. Wyspa, ktora znajduje si$ na
jego wodach, jest miejscem, gdzie praw-
dopodobnie Mieszko I przyjaj chrzest. W sobotQ
wybralismy si$ na wycieczkq do Gniezna aby
lepiej poznac historic miasta i zwiedzic naj-
ciekawsze zabytki. Odwiedzilismy Muzeum
Historii Panstwa Polskiego, katedre.
Gnieznienska_ ze srebrnym posa^giem sw.
Wojciecha oraz slynnymi drzwiami. Nie przy-
puszczalismy wtedy, ze czeka nas jeszcze wiele
atrakcji. Po zwiedzeniu katedry, w drodze na
pfywalni^ gnieznienski taksowkarz (w srebrnym
Mercedesie) zaproponowal nam bezplatny prze-
jazd po miescie z miia^ niespodzianka^. Po wyjsciu

Od lewej: Bartek Trojanowski,
Pawei Cebula, Szymon Dqbrowski

z pfywalni czekafy na nas trzy piejcne
Mercedesy, do ktorych wszyscy che^tnie
wsiedlismy. Niespodzianka polegala
na tym, ze w jednym z nich zastalismy
reportera Radia Plus, ktory
przeprowadzil z nami rozmowQ ,,na
zywo" o naszym pobycie w Gnieznie.
Finalem tej podrozy bylo zaproszenie
nas na obiad do gnieznienskiej Pizzy
Hut, ktora wlasnie obchodzila swoje

pia^te urodziny. Po powrocie do Slawna nie
moglismy ochiona_c z wrazen jakie dostarczyl
nam miniony dzien. Wieczorem odbyhy siê  nasze
tradycyjne rozmowy dotycza^ce roznych spraw i
tematow nurtuja^cych dzieci. Trwary prawie do
1.00 wnocy.

Niedzielny poranek rozpoczaj: si$ Msza^
Swie^t^ odprawiana^ przez o. Benedykta. Pozniej
uroczystym wspolnym sniadaniem, ponowny
wyjazd do Gniezna, krotki ,,wypad" do wesolego
miasteczka i powrot poci^giem do Warszawy.

Niekiedy zastanawiam siq, czy ,,przypa-
dkowe" zrza^dzenia losu i niespodzianki, ktore
nas spotykaja_ nie sa. wstawiennictwem dobrych
aniolkow.

Tomek Komorowski

Od lewej: Mariola Sledz, pielftgniarka Jola
Slodownik i Magda Waligora
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I na co tu si$ skarzyc ?

Ostatnio bylam w teatrze na sztuce Aleksandra
Fredry pod tytulem ,,Zemsta". Sztuka jest bardzo
zabawna i latwo wpadaja^ w ucho rozne powiedzenia.
Jedno z nich jest wyjaj:kowo ma^dre: ,,Niech si?
dzieje wola nieba, z nia^ si? zawsze zgadzac trzeba".

Czy ja si? skarz? na wlasny los? Nigdy o tym
nie myslalam. Codziennie, gdy si? budz?, dzi?kuj?

Bogu za nowy dzien. Wierz?, ze w moim zyciu dzieje si? wola nieba. To nie dziwnego,
ze moje ciaio czasami si? buntuje. Nie lubi bolu... Ja zreszta^ tez. Jednak wierz?, ze dobry Bog,
ktory kocha wszystkich ludzi, mnie kocha w sposob szczegolny. Dlaczego? Sama zadaje sobie to
pytanie. Intuicja podpowiada mi, ze mial do rnnie duze zaufanie, pakuja_c mnie w taka^ ,,konserw?".

Mam silna^ wol? zycia bo zycie jest bardzo ciekawe. Ci^gle odkrywam je na nowo. Wierz?
Bogu, wierz? w Jego rnilosc i wierz?, ze dobro zwyci?zy zio. Wcia^z spotykam wspanialych ludzi,
ktorzy okazuj^mi swoja^ milosc i pomoc. Dlatego warto zyc. To nie, ze przykuta jestem do wozka.
Mam kochanych rodzicow i rodzenstwo. Zawsze mog? na nich liczyc. Szczegolnie duzo zaw-
dzi?czam mojej mamusi, ktora niczym Szymon Cyrenejczyk wspiera mnie kazdego dnia na mojej
drodze zyciowej. Chociaz nogi 53. niesprawne to - dzi?ki Bogu - ra^czki i glowka pracuja^ !

Lubi? ogl^dac telewizj?. Dla mnie to okno na szeroki swiat. Podziwiam nie tylko jego pi?-
kno, ale rowniez ludzi. Widz? ludzi i ich codzienne problemy. Widz?, ze cierpia^ mimo ze maj^
zdrowe ciaia. Czasami tez zauwazam jak ludzie potrafia_ cieszyc si? zyciem, mimo ze sâ  w
gorszym stanie fizycznym niz ja. Najwi?ksze wrazenie zrobila na mnie historia dwoch siostr
zrosni?tych gfowami. Wyobrazcie sobie! Dzien w dzien, noc w noc dzielic z drugim cztowiekiem
glow?, oko i jeszcze cos tam. Nie mice chwili prywatnosci... Niejedna osoba moglaby si? zalamac.
A jednak obie siostry skonczyfy studia. Jedna z nich spiewa i nagrala nawet ptyt? a druga zajmu-
je si? malowaniem. Obie sâ  od siebie zalezne i bez siebie nie potrafia^ zyc. Podczas tego programu
nie ustyszalam ani slowa skargi czy tez narzekania. Chc^, aby traktowac je powaznie i nie lubia^
gdy inni zaczynaja^ si? nad nimi litowac. Maja^ marzenia i plany na przyszlosc. Historia ta zrobila
na mnie ogromne wrazenie i mysl?, ze kazdy powinien obejrzec ten program. Jestem pewna, ze
zaraz wyleczy si? z narzekania na swoj trudny los. Ludzie cz?sto skarza^ si? na swoj los. Maja^
zdrowe ciala, sâ  sprawni fizycznie i umyslowo, a jednak ciqgle sâ  nieszcz?sliwi. Czasami wydaje
mi si?, ze jestem nienormalna, bo mnie wszystko cieszy i kazdy dzien witam z usmiechem.

Mimo, ze moje zycie nie jest latwe, to jednak potrafi? cieszyc si? kaza^ chwila^. Uwazam,
ze warto zyc, bo zyjemy w naprawd? ciekawych czasach. Gdybym byla na swiecie sama jak palec,
to moje zycie nie mialoby najmniejszego sensu. Ale jest inaczej i czuj?, ze mam do spemienia
jaka^s misj?. Nie wiem jeszcze na czym ona polega, ale poniewaz zyj? to znaczy, ze caly czas si?
do niej przygotowuj?. I na co tu si? skarzyc? Zatem niech si? dzieje wola nieba - ja si? z
zgadzam!

Bogumila Siedlecka
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Wspomnienie o Kasi
Podzi^kowanie za opiekf

Kasia Konarzewska urodzila si? z ci?zka_ sinicza^ wada^ serca (prze-
lozenie pni t?tniczych). Po pewnym czasie wytworzylo si? nadcisnienie
piucne. Bardzo cz?sto przebywala w szpitalach z powodu
nawracajaxego zapalenia pluc, niewydolnosci kra^zenia i koniecznos-
ci upustow krwi. Gdy miala 17 lat proponowano jej przeszczep pluc i
serca, ale Kasia nie wyrazila zgody. Pod opieka^ Hospicjum zyla
jeszcze siedem lat. W tym czasie razem z mlodymi ludzmi odwiedzita
wiele pi?knych miejsc: Wlochy, Taize (Francja), Medjugorie
(Bosnia), Wieden, Gdansk, Lublin, Torun, Krakow, Cz?stochow?,
Ostrod?, Koden, Wadowice, Pratulin, Kalwari? Zebrzydowsk^. Byla
takze na turnieju rycerskim w Golubiu-Dobrzyniu. Odeszta do Pana
11 lutego 2002 roku przezywszy 24 lata i 7 miesi?cy.

Kasia do Hospicjum trafila z Centrum Zdrowia Dziecka z zalece-
niem tlenoterapii. Byl to listopad 1994 roku, Kasia miala wowczas 17
lat. Juz po pierwszym spotkaniu z lekarzem i z piel?gniarka^ (dr
Tomasz Dangel i Kasia Cichosz) poczulismy si? bezpieczni i w
naprawd? dobrych r?kach. Nagle zniknaj problem do kogo nalezy si^
zwrocic i kogo wezwac, gdy Kasia be^dzie czula si? zle. Hospicjum

zapewnialo nam opiek? w dzien i w nocy.
Pragniemy wyrazic gl^boka^ wdzi^cznosc calemu Zespolowi Warszawskiego Hospicjum dla Dzieci

za opiek? nad nasza^ corka Katarzynq..
Serdecznie dziejmjemy wszystkim lekarzom hospicjum. W okresach, gdy wydawalo sie ,̂ ze na

stale musimy pozegnac siQ z corka ,̂ to oni bardzo delikatnie pomagali Panu Bogu przedtuzac czas
zycia Kasi. Tak bylo kilka razy w cia^gu siedmiu lat opieki hospicjum. Lekarze lagodzili jej bol i
pomagali przetrwac infekcje, przez hemodylucjq (rozcienczenie krwi) poprawiali komfort zycia.
Wspaniali lekarze, ktorzy z wielka^ troskq, pochylali siQ nad chorym dzieckiem i jego rodzina,.

Doktor Tomasz Dangel - zalozyciel Hospicjum - bywal u Kasi przez pierwsze lata naszej obecnosci w
Hospicjum. Z zachwytem przygl^dalismy si? Jego podejsciu do pacjenta. Choroba Kasi byla dhiga,
ale wczesniej nie spotkalam si? z takim post^powaniem wzgl^dem chorego czlowieka. Wielkiej
delikatnosci i cierpliwosci wymagalo dokladne thimaczenie Kasi, jak dziala dany lek i dlaczego
nalezy go stosowac.

Doktor Tomasz troszczyl si? nie tylko o zdrowie fizyczne Kasi, nie tylko walczyl z jej choroba^
ale dbal rowniez o komfort psychiczny naszej corki. Kierowal do Kasi mlodych wolontariuszy, z
ktorymi Kasia bywala na koncertach, wystawach, brala udzial w oplatkach hospicyjnych. Zona dr
Tomasza - Joanna (pediatra, kardiolog) - troszczyla si? o dzieci z wadami serca. Wspolnie z m?zem zas-
tanawiali si?, jak dostosowac leki, aby podniesc komfort zycia pacjentow, w jaki sposob wypelnic
czas dzieci, aby kazdy dzien z nieuleczalna_ choroba^ byl ciekawszy. .

Do Kasi przychodzili tez inni lekarze: dr Artur, dr Marek, dr Pawel. Oni rowniez z wielka^ troska^
~
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pochylali si$ nad choroba^ i cierpieniem Kasi. Wykazali wiele wyrozumialosci i cierpliwosci w stosunku
do Kasi, gdy przekonywala, ze danego leku nie akceptuje, bo niekorzystnie wplywa na jej
samopoczucie.

Serdecznie dziejcujemy pielejmiarkom Hospicjum, na czele z Kasia. Cichosz, ktorej opieka przerodzila
siq w przyjazn i przetrwaia az do smierci. Gdy do naszego mieszkania przychodzila Kasia Cichosz,
my nie zawsze mielismy mozliwosc dhizszej z nia^ rozmowy, bo ona miala bye wyl^cznie dla Kasi.

Dzie_kujemy wszystkim pielejmiarkom, ktore przeszfy przez nasz dom - pomagaj^c medycznie -
piele_gnowaly tez ducha Kasi. Dziejmjemy tym pierwszym pielejmiarkom Hospicjum, ktore znalismy
najdluzej, tj. Hani Zachei, Asi Beredzie, Malgosi Murawskiej i wszystkim innym, ktore przez siedem lat
opieki byly wielka^ pomoca^ i wsparciem. Dziejoijemy psychologom: Izie i Agnieszce, calej stuzbie
socjalnej.

Szczegolne podziejcowanie chcemy wyrazic Danusi i Arturowi Laskowskim, byiym pracownikom
socjalnym Hospicjum, ktorzy byli olbrzymim wsparciem w trudnym zyciu Kasi. Kasia byla na ich
slubie i weselu - a oni, przyjaciele - o godz. 4.00 rano przyjechali, aby pozegnac siQ z odchodz^cq.
Kasi^. Byli dla Kasi bardzo czuli, wrazliwi i delikatni.

Dziejoijemy kapelanom, a szczegolnie ojcu Tomkowi Czai, ktory na dtuzej zadomowil SIQ w Hospicjum
i w sercu Kasi, byl jej spowiednikiem i jak sam przyznal w mowie pogrzebowej - przyjacielem.
Dzie.kujemy ojcu Benkowi, ktorego Kasia szybko zaakceptowala i pokochala.

Wszystkim ludziom, ktorzy w okresie od XI. 1994 - do II. 2002 pracowali w Hospicjum (siedem
lat takiej opieki, ze przez ten czas Kasia nie musiala bye hospitalizowana i umarla tak, jak chciala - w
domu), wszystkim wolontariuszom, ktorzy przeszli przez nasz dom i przez zycie Kasi, skladamy
serdeczne podziejtowanie. Bog zaplac.

Oddam glos samej Kasi, zacytuje, fragment z jej pracy dyplomowej pt. ,,Moje spojrzenie na smierc
a osoby zdrowej", ktora^ obronila dziesie^c dni przed smierciaj
,,Przede wszystkim jednak potrzebne mi bylo wsparcie towarzysko-psychiczno-uczuciowo-
duchowe. Wchodzilam wtedy w dorosle zycie. Dane mi bylo spotkac ludzi niewiele starszych od
siebie. Piele^gniarki i pracownicy socjalni, a takze wolontariusze sâ  towarzyszami mojego zycia.
Staraja^ si? poprawic jego komfort, na ile pozwala moj stan zdrowia. Duzo rozmawiamy. O sprawach
calkiem przyziemnych, o zyciu, o smierci i o spotkaniu po drugiej stronie. Wyghipiamy si?, chodzimy na
dlugie spacery, po miescie, na zakupy, na wystawy, do kina czy teatru, albo na koncerty, przesiadujemy
w parkach, kafejkach. Razem sie_ rowniez modlimy (...). Bardzo, bardzo duzo mi one daly. Dziejd
tym ludziom nie odeszlam od Boga i nie skonczylam ze soba_."
Tyle Kasia.

Od kilku lat zamawiamy w Adwencie MSZQ Sw. w kosciele na Placu Trzech Krzyzy, aby oflarowac
ja^ za Zalozyciela i caly Zespol Hospicjum. W tym roku rowniez be_dziemy sie. KOCHANI za Was
modlic na Mszy Sw. Niech Warn Bog wynagrodzi za Wasze wielkie serca.

Skladamy szczegolne podziejcowania Gosi Murawskiej, ostatniej pielejmiarce Kasi, zapomoc przy
zalatwianiu formalnosci zwia^zanych ze smiercia^ i z pogrzebem. Dziejd jej obecnosci przy nas
spokojnie moglismy wybrac zaklad pogrzebowy, cmentarz, otoczeni bylismy fachowq. pomoc^
opiek^..



juz kilka tygodni ...

Minej:o juz kilka tygodni od smierci
mojej malej kochanej coreczki Asi Pawlickiej,
ktora urodzila si$ 8.09.2001 r. z genetycznym
zespolem Patau.

Kiedy bylam w ciajzy nic nie wskazywato
na to, ze urodzi si$ chore dziecko. Trqjka
naszych starszych dzieci jest zdrowa. Badania
USG wykonywane w ciajzy nie wskazywaty na
to, ze bejiajakies problemy.

Asia urodzila si$ bardzo chora: z
przepuklina^ sznura pQpowinowego, (operowana
zaraz w pierwszej dobie zycia), wada^ serduszka,
rozszczepieniem podniebienia twardego,
ubytkiem skory na glowce i jeszcze innymi
wadami. Lekarz prowadza^cy cia^zQ nie moze
pokierowac na badania genetyczne, bo s^ bardzo
drogie, a kasy chorych nie pokrywaja^ kosztow
tych badan. Na badania prenatalne nie zgo-
dzilabym si$, poniewaz zazwyczaj koncz% si?
infekcjami i poronieniami. Tak wiqc przed porodem
nikt nie wiedzial, ze urodzi si$ bardzo chore
dziecko. W CZD oprocz operacji przepu-kliny
wykonano Asi badania genetyczne, ktore
pomogly postawic diagnoz^ - Zespol Patau,
inaczej wielowadzie.

Asia miala klopory z oddychaniem i
wymagala specjalnej aparatury. Pojawialy si$
okresy duzego niepokoju i bezdechow. Stan Asi
okreslano jako cie^zki. Ataki te prowadzily do
pogarszania si$ stanu zdrowia. Moim pragnie-
niem byla samodzielna opieka nad coreczka^ i
zabranie jej do domu, ale nie sajizilam, ze jest to
mozliwe. Lekarze z CZD zaproponowali mi
zabranie Asi do domu z pomoca_ Warszawskiego
Hospicjum dla Dzieci. Wczesniej nie zetknejam
siq z Hospicjum i nie wiedzialam na jakich
zasadach prowadzona jest opieka. Balam si$
takze czy w domu nie zostane_ sama z chorym
dzieckiem, czy sobie poradze/? Dosyc mialam
juz szpitala i zal mi bylo czasu straconego na
dojazdy. Wiedzialam, ze gdy b$d$ z Asia^ w domu,
to lepiej przypilnuJQ pozostale dzieci, a coreczka
be^dzie miata troskliwa^ opiekq calej rodziny,
cieplo i milosc.

W dniu 9.10.2001 r. doszlo do mojego
pierwszego spotkania w szpitalu z pracownikami
WHD. Spotkanie to odbylo si$ w bardzo mitej i
serdecznej atmosferze. Poznalam dr Tomasza
Dangla, nasza_ przyszla_ pielQgniarke_ - opiekunk^

pania^ JolantQ Slodownik i pania^ psycholog
Agnieszk^ Chmiel-Baranowska^. Zapoznano
mnie wtedy z zasadami opieki Hospicjum.
Zostawiono mi informator z telefonami konta-
ktowymi dzialaja^cymi codziennie przez cala^
dobe^ i objasniono mi jak z nich korzystac.

Wszyscy byli bardzo mili i uprzejmi.
Asia zostala najmlodsza^ pacjentk^ WHD.
Zabranie Asi do domu ustalilismy na 12.10.2001 r.
Od samego poczaj:ku swojX opieka^ otoczyla nas
pani psycholog Agnieszka Chmiel-Baranowska -
bardzo jej dziejoij?. To pani Agnieszka przygo-
towala moje starsze dzieci na przyj^cie Asi.

Czulam, ze coreczka nasza nie bexlzie
mogla zyc dlugo, bo choroba jej nie pozwoli,
wiex chcialam zrobic wszystko, by do konca
byla z nami i by chociaz przez chwilke^ zaznala
ciepla rodzinnego. To wszystko co dalismy Asi i
co dla niej zdzialalismy, zawdzie^czamy pracow-
nikom WHD.

W dniu 11.10.2001 r. przywieziono nam
z Hospicjum sprzet; aparat tlenowy, ssak do
odsysania, sondy, cewniki, strzykawki. Nasza
kochana pielejmiarka - Tola pomogla mi urza^dzic
miejsce dla Asi. Zapoznala mnie z dzialaniem
aparatury i dala wiele praktycznych rad.

Dnia 12.10.2001 r. razem z dr Markiem
Karwackim, ktory opiekowal si? nami do osta-
tnich dni, i z pielejmiarkq. Jola^ przywiezlismy,
coreczk? do domu. Byiam bardzo, bardzo
szcze_sliwa, ze juz wszyscy b^dziemy razem. Dr
Karwacki ustalai leki i dawki, ilosc i godziny
karmienia. AsiQ karmilam swoim pokarmem,
sci^galam i podawalam strzykawk^ przez sond?
do zola^dka. Asia zyla 105 dni, w domu byla 71
dni. Przez ten okres (rowniez dzisiaj) bylismy
wszyscy pod troskliwa^ opieka^ WHD.

Bardzo dziejay^ dr M. Karwackiemu za
mil^ i fachow^ opieke^. Byl w kazdym momen-
cie, gdy Asia gorzej siQ czula. W chwilach mojej
bezradnosci i zalaman byt przy nas, wykazywal
przy tym duzo cierpliwosci i zrozumienia.
Tlumaczyl mi objawy choroby Asi.
Przygotowywal mnie do roznych sytuacji i
dawal dalsze wskazowki jak poste_powac. Bylam
przez to spokojniejsza i pewniejsza. Kazda roz-
mowa z panem doktorem, nawet telefoniczna,
dawala mi duzo spokoju i wnosila duzo ciepla.
Bardzo mu za to z calego serca dziejoije..

IWarszawskie Hospicjum dla Dzieci
• Strona



Wszystkie wizyty pan piel^gniarek byfy dla nas
duzym wydarzeniem. Poznalam wszystkie
pielejmiarki, kazda z nich byla mila, serdeczna i
bardzo wyrozumiala a rady byfy zawsze fachowe
i bardzo pomocne. Pomagafy mi w kazdej czyn-
nosci wykonywanej po raz pierwszy. Zawsze
wczesniej telefonicznie uprzedzaly o wizycie i
dowiadywaly si? o stan Asi, jak rowniez pytafy
zawsze czy czegos nie potrzebujemy. Wizyty
domowe odbywafy si? w roznych godzinach i
dniach, takze swi^tecznych. O kazdej porze dnia
moglam dzwonic i prosic o pomoc lub wizyt?.
Kazda wizyta zaczynala si? od serdecznego
usmiechu na twarzy kazdego pracownika, nawet
mimo zm?czenia. Wszystkim skladam serdeczne
podzi?kowania. Odwiedzali nas takze stazysci
oraz pracownicy socjalni, ktorzy interesowali si?
sytuacja^ materialna_ rodziny. Bardzo dzi?kuj?
pani Ani Kwiatkowskiej - wolontariuszce, ktora
kilkakrotnie nas odwiedzila. Kiedy musialam isc
na zebranie do szkofy lub zrobic zakupy, z
wielkim przej?ciem i zaangazowaniem przy-
chodzila do Asi.

Duzo slow uznania i serdecznosci mam
dla pana Tomka Komorowskiego - pracownika
socjalnego WHD, ktory w chwili, gdy Asia
odeszla, poswi?caj^c swoj wolny czas pomogl
,mi zalatwic wszystkie sprawy zwia^zane z
pogrzebem.

W tym ostatnim dniu 21.12.2001 r.
pomogl nam dr Artur Januszaniec - dziejci niemu
czulam, ze nie jestesmy sami.

Slowa uznania i podziejcowania nalez^
siQ ks. Benedyktowi, ktory udzielil chrztu Asi
13.10.2001 r. w domu. Kilkakrotne jego
odwiedziny dawafy mi duzo otuchy i spokoju,
jak rowniez pomagafy mi pogodzic si? z mysla^ o
odejsciu Asi.

Dzie^ki wszystkim pracownikom WHD
Asia mogla bye z nami w domu do ostatnich
chwil zycia.

Odeszla w moich obJQciach, swoj ego
taty, siostr i braciszka.

Pani Elzbieta z najmlodszym synem Michalem.

Moja mala coreczko
Jestes moim kwiatuszkiem
Jestes moim aniolkiem
Jestes moja^ gwiazdeczka^

Chociaz mam jeszcze trojke. dzieci,
83. chwile, kiedy jestem tylko z Toba^

I tak musi bye
I tak niech zostanie

Be_dziemy zawsze razem
Moje serduszko i Twoje
Moja kochana coreczko.

Mama

Chcialabym w imieniu Asi i mojej
rodziny podziejfowac WHD za okazana^ nam
pomoc, za fachowa^ opiek?, za cieplo, ktore od
Was dostalismy i dostajemy, za to, ze dalej
otaczacie nas opieka^ w zalobie. Dziqki Warn my
rodzice nie jestesmy pozostawieni sami, a i nasze
dzieci spotykaja^ si? z wielka^ zyczliwosciq. i
troskliwa^ opieka^.

Dzi^kujemy Warn wszystkim. Jestescie
kochani.

Elzbieta Pawlicka - mama Asi

Warszawskie Hospicjum dla Dzieci I
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Moje trzecie dziecko

Matko Najswie_tsza
do Ciebie biegniemy

naszego Lukaszka
godnie ratujemy
Wez w opiek^
syna naszego

bardzo chorego i
cierpi^cego.

Lukasz pacjent WHO

Moje trzecie dziecko, Lukaszek urodzil
siQ z licznymi wadami. CiQzko chory w trzecim
miesia^cu swego zycia zostal poddany zabiegowi
trepanacji czaszki. Wiele miesie^cy przebywal w
szpitalu nim pozwolono nam zabrac go do
domu. Bylo to bardzo ryzykowne, poniewaz
miewal bezdechy. Podczas jednego z takich
bezdechow doszlo do silnego uszkodzenia
mozgu. Ponownie nastajnly miesia^ce pobytu w
szpitalu, a stan synka nie poprawial si$.

Razem z me^zem prowadzimy gospo-

darstwo rolne. Dlatego szukalismy jakiegos
osrodka, ktory moglby zajaj: si$ Lukaszkiem
chociazby w porze letniej gdy mamy wie^cej pracy
niz zwykle. Dziejd Warszawskiemu Hospicjum
dla Dzieci nasza sytuacja stala siQ latwiejsza do
zniesienia, poczulismy si? bezpiecznie. Dzi^ki tym
wspanialym ludziom jestesmy wyposazeni w
sprzQt, ktory umozliwia nam sprawowanie opie-
ki w domu, a ktorego sami na pewno nie
moglibysmy sobie kupic. W kazdej porze dnia i
nocy mozemy liczyc na pomoc lekarza lub
pielqgniarki. Mozemy ofiarowac Lukaszkowi
milosc, poczucie bliskosci i przede wszystkim
stanowimy rodzinQ. Wyobrazam sobie, ze praca
w Hospicjum jest trudna i cie^zka dlatego chcq
bardzo podziej<owac za opieke^ i czulosc jaka^
otrzymujemy ze strony zespolu Hospicjum. Ma
to dla nas ogromne znaczenie, ze mozemy na
Was liczyc. Jestesmy szczQsliwi, ze pomimo tak
trudnej sytuacji spotkalismy takich ludzi. Sami nie
dalibysmy sobie rady.

Mama Lukaszka

Pieniqdze zamiast kwiatow

W dniu 31 marca 2002 roku w kosciele sw. Anny w
Warszawie odbyl siq slub Agnieszki Krauze i Bartosza
Niemaczka. Z inicjatywy Panstwa Mlodych oraz rodzicow
zwrocono sie do gosci z prosba^ o przekazywanie datkow dla
Warszawskiego Hospicjum dla Dzieci, zamiast kwiatow
tradycyjnie wre^czanych kwiatow dla nowozenicow. Dziejd
ofiarnosci gosci zebrano kwotQ 2 100 zl.

Serdecznie dzi^kujemy
Zespol Warszawskiego Hospicjum dla Dzieci

Panstwo Mtodzi Agnieszka
Krauze i Bartosz Niemaczek.

IWarszawskie Hospicjum dla Dzieci
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Fundacja

dr hab. n. med. Tomasz Dangel
, Przewodniczacy Rady Fundacji, wiceprezes

$ Zarza_du. Zalozyciel Warszawskiego
Hospicjum dla Dzieci, lekarz anestezjolog,

? Kierownik Zaktadu opieki Paliatywnej

Instytutu Matki i Dziecka.

Fundacja Warszawskie Hospicjum dla Dzieci

W 1994 roku, gdy zakladalem Warszawskie
Hospicjum dla Dzieci, musialem sam zdecydowac
o najbardziej odpowiedniej formie dzialania.
Poniewaz nie mialem wlasnego doswiadczenia w
zakladaniu organizacji pozarzaxlowej, postanowi-
lem skorzystac z propozycji przystaj>ienia do ist-
nieja^cego juz wczesniej Polskiego Towarzystwa
Opieki Paliatywnej (PTOP). Jego zalozycielem i
owczesnym prezesem byl prof. Jacek Luczak,
lekarz i nauczyciel akademicki, z ktorym
pozostawalem w bliskim kontakcie od 1991 roku.
Statut PTOP przewidywal mozliwosc tworzenia
oddzialow, ktore mogly prowadzic samodzielna^
dzialalnosc, posiadaja^c wlasna^ osobowosc
prawnq, Statut oddziahi, zaproponowany przez
PTOP, dostosowalem do naszych potrzeb,
wprowadzaja^c m.in. tzw. KartQ ACT, czyli 14
zasad opracowanych przez brytyjskie
Stowarzyszenie na rzecz dzieci ze schorzeniami
zagrazaja^cymi zyciu lub w stanach terminalnych i
ich rodzin (The Association for Children with
Life-threatening or Terminal Conditions and their
Families). Akt zalozycielski podpisalem wraz z
rnoimi nowymi pracownikami i wolontariuszami.
W ten sposob na pocza^tku 1995 roku Warszawskie
Hospicjum dla Dzieci zostalo zarejestrowane w
s^dzie jako Stowarzyszenie - oddzial PTOP.

Zgodnie ze statutem, co 2 lata czlonkowie
naszego Stowarzyszenia (oddziahi PTOP) wybieraja^
zarza^d, tzn. 3-4 osobowe grono, ktore podejmuje
wszystkie decyzje finansowe i organizacyjne. W

latach 1994-1999 pelnilem funkcje^ prezesa
zarza^du, la^cza^c ja^ w sposob naturalny z funkcja^
kierownika zespohi hospicjum. 30 czerwca 1999
roku przekazalem funkcJQ prezesa zarza^du dr
Arturowi Januszancowi (ktory pelni ja^ do dzisiaj),
pozostaja^c w zarza^dzie w kolejnych kadencjach
jako wiceprezes. Nigdy w historii WHO nie
zdarzylo sie_, aby podczas wyborow czlonkowie
Stowarzyszenia chcieli dokonac zmiany osob,
ktore dotychczas kierowaly Hospicjum. Uwazam
to za nasz sukces. Nie mozna jednak wykluczyc,
ze sytuacja taka moze si^ zdarzyc.

Jako zalozyciel WHD czujq siq odpowiedzialny
za jego dalsze losy. Dlatego doszedlem do przeko-
nania, ze forma^ lepsza^ od Stowarzyszenia b^dzie
fundacja, poniewaz zapewni zarowno stabilizacjq
grupy osob podejmuja^cych najwazniejsze decyzje
(Rada Fundacji) jak i pelna^ samodzielnosc. Rada
Fundacji sklada sie_ z fundatorow, ktorzy nie
podlegaja^ okresowej weryfikacji w formie
wyborow.

Rada jest organem o uprawnieniach inicjaty-
wnych, opiniodawczych i nadzorczych. Do zadan
Rady nalezy:
1. zatwierdzanie rocznych sprawozdan z dzialal
nosci przygotowanych przez Zarza^d i uchwalanie
zalozen do bieza^cych planow Fundacji,
zatwierdzanie sprawozdania fmansowego,
2. powotywanie i odwolywanie Zarza^du,
3. nadzor nad dzialalnoscia^ Zarza^du,
4. podzial i przeznaczenie majaj;ku na cele statu-
towe oraz wydzielanie funduszy,
5. rozpatrywanie i podejmowanie decyzji w
sprawach skierowanych do Rady przez Zarza^d,
6. zmiany statutu Fundacji oraz zmiany celu
Fundacji,
7. nabywanie i zbywanie nieruchomosci,
8. nabywanie i zbywanie srodkow trwalych o
wartosci jednostkowej ustalanej uchwala^ Rady na

Warszawskie Hospicjum dla Dzieci I
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Fundacja

pierwszym posiedzeniu w kazdym roku kalenda-
rzowym,
9. wnioskowanie o uruchomienie nowych kierun-
kow dzialalnosci gospodarczej,
10. przyjmowanie zapisow i spadkow, subwencji i
darowizn,
11. wybor bieglego rewidenta przeprowadza-
j^cego badanie sprawozdania fmansowego,
12. odwolywanie czlonkow Rady Fundacji.

Zalozenie Fundacji Warszawskie Hospicjum
dla Dzieci zaproponowalem 6 osobom, ktore darz$
pelnym zaufaniem jesli chodzi o uczciwosc, kom-
petencJQ i chqc sluzenia wspolnym celom, ktore
okreslilismy nastejmja^co:
1. wspieranie i swiadczenie opieki paliatywnej nad
dziecmi, mlodzieza^ i mlodymi doroslymi ze
schorzeniami ograniczaja^cymi zycie i ich rodzinami;
2. rozwijanie i wprowadzanie modelu domowej opie-
ki paliatywnej nad dziecmi, mlodzieza^ i mlodymi
doroslymi w Polsce i za granica^.

Ww. cele Fundacja Warszawskie Hospicjum dla
Dzieci realizuje przez:
1. organizowanie i fmansowanie osrodkow opieki
paliatywnej nad dziecmi, mlodzieza^ i mlodymi
doroslymi w Polsce i innych krajach;
2. pomoc rzeczowa^ i finansowa^ dla rodzin
zyja^cych pacjentow, umozliwiaja^cq. im spra-
wowanie opieki w domu oraz pomoc finansowa^ dla
rodzin w okresie zaloby - na sfinansowanie
kosztow pogrzebu;
3. organizowanie i fmansowanie programu wspar-
cia w zalobie - polegaja^cego na pomocy w
rozwi^zy waniu problemow psychologicznych i
duchowych, swiadczonej przez psychologow,
lekarzy, pedagogow i duchownych oraz innych
specjalistow, a takze obejmuja^cego organizowanie
i fmansowanie wycieczek, obozow wakacyjnych,
pielgrzymek lub innych form terapii;
4. organizowanie i fmansowanie dzialalnosci
wydawniczej w zakresie materialow szkole-
niowych i naukowych z zakresu opieki paliaty-
wnej;
5. prowadzenie i finansowanie badan naukowych
z zakresu opieki paliatywnej i leczenia bolu,
6. prowadzenie biblioteki naukowej w dziedzinie
opieki paliatywnej i leczenia bolu,

7. wspolpracQ w celu rozwoju opieki paliatywnej:
a. z organizacjami pozarzaxlowymi, hospicjami,

instytucjami naukowymi i innymi organizacjami
dzialaja^cymi na rzecz nieuleczalnie chorych dzieci
i ich rodzin w kraju i za granica^

b. instytucjami panstwowymi i samorzqdowymi
8. organizowanie i fmansowanie konferencji
naukowych, kursow i stazy indywidualnych jako
form ksztalcenia w dziedzinie opieki paliatywnej
dla personelu medycznego i pracownikow hos-
picjow oraz innych osob zainteresowanych zaga-
dnieniami opieki paliatywnej,
9. organizowanie i finansowanie naboru i szkole-
nia wolontariuszy dla potrzeb opieki paliatywnej.

W sklad Rady Fundacji WHD weszli: Tomasz
Dangel (przewodnicza_cy), Zofia Debreux, Maria
Jakubowska-Kujawinska, Artur Januszaniec,
Ireneusz Kalisiak, Dariusz Karlowicz oraz Joanna
Paciorek. Fundacja WHD zostala zarejestrowana
w Sa^dzie Rejonowym dla M. St. Warszawy w dniu
7 marca 2002 r. Maja^ek Stowarzyszenia zostal
przekazany Fundacji. Rada powolala Zarza^d w
skladzie: Artur Januszaniec (prezes), Tomasz
Dangel (wiceprezes) oraz Ireneusz Kalisiak
(wiceprezes). W ten sposob dokonalismy zmiany
statusu prawnego Warszawskiego Hospicjum dla
Dzieci bez zaklocania jego dzialalnosci i
zachowuja^c cal% substancJQ materialna^.

Tomasz Dangel

Artur Januszaniec

Prezes Zarz^du, czlonek Rady Fundacji.
Lekarz anestezjolog.
„ Przez wiele lat pracowalem jako lekarz
w szpitalu. Dopiero domowa opieka
paliatywna, data mi mozliwosc blizszego
kontaktu zpacjentemjak i zjego rodzinq,
lepszego zrozumienia ich potrzeb. "

Warszawskie Hospicjum dla Dzieci
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Joanna Paciorek

Fundacja

Czlonek Rady Fundacji. Od 1998 organizowala spoleczne kampanie
reklamowe dla Hospicjum. Wspotpracje rowniez ze Stowarzyszeniem
Tqcza (kampanie ,,Zobacz. Niewidome dzieci"), Polska^ Akcja_
Humanitarna_ (kampanie ,,Litwa"), Ministerstwem Kultury i Dziedzictwa
Narodowego (,,Bohaterowie Naszej Wolnosci"). Z wyksztalcenia ekon-
omista. Pracuje w TU Allianz Polska SA.

Darius/ Karlowicz

Czlonek Rady Fundacji. Doktor filozofii, autor ksia_zki
Arcyparadoks smierci (IW Znak, Krakow 2000), wspoltworca kam-
panii reklamowych WHD, dyrektor marketingu i PR Towarzystwa
Ubezpieczeniowego Allianz.
„ Od dwunastu lat moje zycie zawodowe toczy sie_ miqdzy filozofiq.
a marketingiem. Hospicjum to miejsce gdzie obie te umiej^tnosci
mogq sie_ do czegos przydac "

Zofia Debreux

Czlonek Rady Fundacji. Zwi^zana z hospicjum od 1999 roku, mama
Lukasza pacjenta WHD. Nauczyciel i pedagog z wieloletnim doswiad-
czeniem w pracy z mlodzieza...
,,Z uwagi na pami^c Lukasza, chc% pomagac dzieciom nieuleczalnie
chorym "

Ireneusz Kalisiak

Wiceprezes Zarza_du, czlonek Rady Fundacji. Zwia^zany z hos-
picjum od 1996 roku, ojciec Mariusza pacjenta WHD.
„ W najtrudniejszym momencie mojego zycia Hospicjum podalo mi
pomocnq dton. Dzis w Fundacji, to ja mog% wspierac najbardziej
potrzebujacych." " j^lite

•**̂ ^L^^KI

Maria Jakubowska - Kujawinska

Od dwoch lat doradca prawny Warszawskiego Hospicjum dla
Dzieci, czionek Rady Fundacji.
"Do pracy w Fundacji sklonila mnie zarowno porzeba serca jak i
ch%c stuzenia pomocq. rodzinom z dzieckiem nieuleczalnie chorym. "

Warszawskie Hospicjum dla Dzieci
Strom



Okladka :

Kamil Waligora
12-letni pacjent Warszawskiego
Hospicjum dla Dzieci, pod opieka_
od 11 pazdziernika 2001 roku do
14 lutego 2002.

„ Spotkania z Kamilem zapadfy mi gl^boko w pami%-
ci. Byfy dla mnie spotkaniami z dzieckiem, ktore znalo
swojq chorobq i swojq przyszlosc.

Kiedy bylismy sami bardzo spokojnie, z powagq
czlowieka doroslego mowil mi o smierci i zyciu w wieczno-
sci. Przy ostatnim naszym pozegnaniu zapewnial mnie ze
be^dzie o nas dbal, a za wszystko co otrzymal serdecznie

Do zobaczenia Kamilu
o. Benek, kapelan WHD

„ Opowiem warn o moim braciszku. Wlasciwie, to o
starszym bracie. Braciszkiem jestem ja. Jestem mlodszy od
Kamila i wielu rzeczy nie pamietam, chociazby dlatego, ze
pozniej sie_ urodzilem, ale to co pamietam warn opowiem.
Tak na prawde_ to trudno jest mi opowiadac o Kamilu. Tak
pocichutku warn powiem, ze tak na prawdg to Kamil jest z
nami caly czas. Wiecie jak to jest, jak si% kogos bardzo,
bardzo kocha, to wcale nie trzeba go widziec, zeby
wiedziec, ze on jest kolo nas"

,,I wtedy poznalismy RAKA. To nie bylo przyjemne,
lekarze powiedzieli mojej mamie, ze ten rak, to Kamilkowi
objadl r%k% dookola. A jakby tego bylo malo, to Kamilowi
kazali chodzic na chemioterapi%. Rodzice jezdzili cze_sto z
Kamilem, ale wcale mu nie zazdroscilem tego jezdzenia do
Warszawy, bo on wracal taki smutny i potem w ogole nie
chcial si% z nami bawic i nie jadl. Cze^sto wymiotowal. Byl
taki bladziutki i smutny. I mama tez byla smutna i babunia
z dziadziem - wszyscy strasznie sig czegos bali, ale ja nie
wiedzialem, dlaczego. Pewnie dlatego, ze jestem za maty,
zeby to wiedziec "

Czteroletni Pawel, brat Kamila

Warszawskie Hospicjum dla Dzieci
ul. Agatowa 10,
03 - 680 Warszawa

tel: (022)6781611
tel.: (022)6781711
fax.: (0 22) 678 99 32

e-mail: poczta@hospicjum.waw.pl
www.hospicjum.waw.pl

Konta bankowe
PKO S.A. VI/o Warszawa
12401082-65003 822-2700-401112-001 -0000

Dewizowe:
PKO S.A. VI/o Warszawa
12401082-65003822-2700-457872-001-0000
ul. Tuzycka 7
03-683 Warszawa
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