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Wspomnienie

Kasia nauczyta nas cierpliwosdi,
wrazliwosci i pokory

Nasza Kasia chorowata od 13.10.2006 r. Musiata-
bym napisac ksigzke, by opowiedzie¢ o wszystkim,
co przezyliSmy przez siedem lat jej leczenia. Od
pierwszych objawéw choroby do diagnozy (nowo-
twor ztosliwy IV stopnia) uptyneto pie¢ miesiecy.
Cérka miata wtedy trzy latka, wspaniata kochana
dziewczynka o rudo-kasztanowych wtosach, pie-
gach i zielonych oczach, niczym Ania z Zielonego
Wzgérza. Czy powinnismy miec¢ zal do pediatry,
ktéry nie potrafit na podstawie objawdw stwierdzic,
ze choroba Kasi to co$ powaznego i zleci¢ innych
badan? Nie mozemy tak mysle¢, bo najwyrazniej
tak musiato by¢. U wiekszosci dzieci pojawiajacych
sie na onkologii za p6zno postawiono diagnoze,
a wiadomo, Ze przy nowotworze czas biegnie nie-
ubtaganie i dziafa na niekorzys¢ chorego.

Nie pamietam niczego z pierwszego dnia
pobytu na onkologii w CZD. Cztowiek w takiej
sytuacji nie jest w stanie obja¢ rozumem tego, co
sie dzieje dookota. Wchodzi tam z nadzieja, ze to
tylko na chwile, Zze dziecko dostanie leki i wszystko
bedzie dobrze. Dopiero po pewnym czasie prze-
bywania tam i rozméw z innymi rodzicami oraz
z lekarzami dociera, ze to nie bedzie proste i po-
trzeba duzo sit do walki. Onkolodzy przez siedem

lat robili wszystko, by ratowac nasza Kasie. Kilka
razy bylismy o krok od zwyciestwa, ale za chwile
nowotwodr powracat jeszcze silniejszy. Mimo to,
corka nie poddawata sie. Kiedy brakowato sit,
potrafita nas pociesza¢, a przy tym usmiechata sie
tak, ze wracata nadzieja, ktéra mobilizowata nas
do dalszej walki. Nie ma sensu opisywac leczenia,
bo chyba nie to jest teraz najwazniejsze. Wszyscy
musielismy pogodzi¢ sie z porazka. My rodzice
i lekarze, bo dla nich to tez jest wielka przegrana.
Trzynastego lutego br. po kolejnych badaniach
dowiedzielismy sie, ze nowotwor opanowat caty
organizm Kasi. Postanowilismy zakoriczy¢ leczenie
i przejs¢ pod opieke hospicjum. Nie widzielismy
dalszego sensu meczenia naszego dziecka ja-
kakolwiek terapia, bo kazda z nich przechodzita
ciezko, z silnymi powiktaniami. Zadawalismy sobie
pytanie, czy nie zrobiliSmy tego za pézno i nie
powinnismy zrezygnowac duzo wczesniej. Czasu
nie da sie cofna¢, a pytania — co by byto gdyby —
zawsze bedg wracaly.

Warszawskie Hospicjum dla Dzieci przejeto
opieke nad Kasig 14.02.2013 r. Na pierwsza wizyte
przyjechat lekarz z pielegniarka pania Jola, ktéra
odtad zajmowata sie Kasia. Najtrudniejsze byty

Nasza cdrka
pokazata,

jak mozna cieszyc sie
z prostych rzeczy,

Ze Zycie jednak

jest cudem




pierwsze dwa tygodnie. W naszym domu bywato
duzo nowych oséb (lekarze, pielegniarki, pracow-
nicy socjalni, psycholog i ksigdz). My rodzice przy-
jelismy to ze spokojem, bo wiedzielismy, ze wi-
zyty pracownikéw WHD sa konieczne, natomiast
rodzenstwu Kasi byto trudniej to zaakceptowac.
Czasem nawet ich to denerwowato, co byto dla
nas zrozumiate. Dos¢ szybko przyzwyczaili sie do
nowej sytuacji. Czesto uczestniczyli w wizytach
i rozmowach o Kasi z pielegniarkami i lekarzami.
Jestesmy bardzo zadowoleni z opieki WHD
nad Kasig i catg nasza rodzina. Kiedy ich potrze-
bowalismy, stuzyli rada i pomoca w réznych spra-
wach. Zawsze moglismy do nich zadzwoni¢, jesli
cos sie dziato z Kasig lub jesli czegos potrzebo-
walismy. To wspaniali ludzie, ktorzy dajg z siebie
wszystko, by ich pacjenci nie cierpieli, a rodzina
miata poczucie bezpieczeristwa. Wszystkim za to
dziekujemy. Mamy wielkie szczescie, ze wokot nas
byto tyle zyczliwych oséb. To nieprawdopodobne,
ze oni w jaki$ sposdb przezywali to z nami.
Szkota Podstawowa w Mrozach, do ktorej
Kasia chodzita, kiedy stan zdrowia jej na to po-
zwalal, jest instytucja, w ktdrej pracuja wspaniali
ludzie i ucza sie cudowne, dobre dzieci. Jestesmy
wdzieczni za wszystko, co robili dla Kasi. Dyrekcja
i nauczyciele, nawet panie, ktére dbaja o czystos¢
w szkole, pytaty o stan zdrowia naszej cérki. Jedna
z nauczycielek pani Bozena Lipifiska i wychowaw-
czyni klasy Kasi — pani Danuta Krdl, odwiedzaty jg
czesto, by méc na nig choc przez chwile popatrzed.
Ostatnio przyszfa cata klasa, by cho¢ przez chwile
ja zobaczy¢. Dzieci czekaty przed domem, jed-
nak Kasia nie wyszta, poniewaz byta po podaniu
morfiny. To byto cudowne i az sie tza krecita sie
w oku. Nie mam stéw, by im za to podziekowac.
Kiedy nadchodzity wieczory i zostawalismy
sami z Kasig, nasuwato sie wiele pytan. Czy mo-

glismy wczesniej przejs¢ pod opieke Hospicjum
i moze dac jej szanse na dtuzsze zycie? Nie ma
dobrej odpowiedzi. Kazdy rodzic walczy o swoje
dziecko do konca i wierzy, ze co$ jeszcze da sie
zrobi¢, moze zmiana chemioterapii na inng spo-
woduje poprawe. Zadne z nas nie jest w stanie
stwierdzi¢, czy podjelismy ztg czy dobrg decyzje.
Pytalismy siebie nawzajem, jak sobie pora-
dzimy, kiedy jej zabraknie, kiedy bedzie musiata
od nas odejs¢ i zostawi nas w zalu i rozpaczy. Jak
przygotowac sie na taka chwile? Przeciez ona
byfa dla nas wszystkim. Siedem lat trwania z nig
w chorobie, siedem lat wyjetych z zyciorysu i tylko
szpital - dom, dom - szpital. Takie zycie stato sie
nasza codziennoscig i w pewnym sensie, byto
czym$ naturalnym. Jak zy¢, gdy nagle wszystko
stracito sens? Czy bedziemy umieli wréci¢ do
normalnosci? Jak nasze pozostate dzieci sobie
poradza? Dlaczego nasze dziecko zachorowato na
co$ tak okropnego? Podobno nic nie dzieje sie bez
przyczyny. Kiedys ustyszatam takie stowa:,Nasze
chore dzieci swym cierpieniem zbawiajg $wiat”
Dzieki chorobie Kasi poznalismy wielu wspa-
niatych ludzi oraz nauczyli$my sie pokonywac¢
przeszkody i radzi¢ sobie w trudnych sytuacjach.
Kasia nauczyta nas cierpliwosci, wrazliwosci i po-
kory. Pokazata, jak mozna cieszy¢ sie z prostych
rzeczy, i uswiadomita, ze zycie jednak jest cudem.

Kazda spedzona z nig chwila byta darem,
a kazdy jej usmiech — usmiechem aniota.

Aneta Woéjcicka - Mama Kasi

Kasia zmarta 2 maja 2013 r.

Pod opieka Warszawskiego Hospicjum
dla Dzieci byta 77 dni

z pielegniarka WHD Jolantg Stodownik




Nasi podopieczni

Nieugiety Wojownik

Francesco urodzit sie w Rzymie 20.08.2010 r.,
w dniu moich urodzin, 19 dni przed planowa-
nym terminem. Oceniono go na 9-10 punktow
w skali Apgar, jednak z powodu nasilonej zéttaczki
zostat w szpitalu o dwa dni dtuzej ode mnie. Byli-
$my szczesliwi, kiedy zostat wypisany do domu.
Cieszylismy sie, ze jest spokojny, je i $pi w nocy.
Ta idylla trwata krotko. Po dwéch tygodniach
Francesco coraz czesciej ptakat, krzyczat, prezyt sie
i wyginat do tytu. Te nienaturalne odruchy byty tak
silne, ze z trudem udawato sie nam utrzymac go
na rekach. Na poczatku myslelismy, Ze s to tylko
niezwykle bolesne dzieciece kolki. Kiedy u Fran-
ciszka wystapity momenty utraty przytomnosci
i jego buzia stawata sie blada, a oczy nieruchome,
wowczas zaczeliSmy zastanawiac sie, czy wszystko
jest w porzadku z naszym synkiem.

Lekarze uwazali, ze nic ztego sie nie dzieje, ze
to normalne, ze czasami takie objawy wystepuja
u dzieci. Argumentowali, ze skoro synek rosnie
i przybiera na wadze okoto 1200 g miesiecznie,
nie mamy powoddw do zmartwien.

Kiedy Francesco skonczyt dwa miesigce
zauwazylismy, ze podczas prezenia pojawia sie
u niego wybrzuszenie w prawej pachwinie. Oka-
zato sie, ze jest to przepuklina, ktéra trzeba bardzo
szybko zoperowac. Zabieg wykonano w szpitalu
dzieciecym w Palidoro niedaleko Rzymu. Ucieszy-
liSmy sie z usuniecia przepukliny, ale zmartwilismy,
ze po zabiegu synek stracit napiecie miesniowe
i przestat utrzymywac gtéwke.

W czasie pobytu w szpitalu, jedna z lekarek za-
niepokoito zachowanie Francesca. Zapytata czy
to dziecko sie usmiecha. Wéwczas pomyslatam —
jak ma sie usmiecha, jesli cos go boli — przeciez
on cierpi. Lekarka wpisata w karcie pacjenta, ze
podejrzewa zesp6t DiGeorge’a. Nie wierzytam,
ze méj synek ma te chorobe. Aby wyjasnic sytu-
acje, poszlismy do kilku lekarzy. Ich zdania byty
podzielone.

Wykluczeniem, badz potwierdzeniem cho-
roby miato by¢ badanie krwi (wykonanie testu
Fish 22).

Okazato sieg, ze Franciszkowi bardzo trudno
pobrac krew i w zwigzku z tym, zrezygnowano
z badania. Lekarz powiedziat, ze wedtug niego
dziecku nic nie jest i zeby zaprzesta¢ kolejnych
testow.

Zadat nam nawet pytanie: ,Czy panstwo
naprawde uwazajg, ze temu dziecku cos$ jest”?
Bylismy zdezorientowani, ale spokojniejsi. Nadal
bacznie obserwowatam swojego synka. Zwraca-
tam uwage nawet na drobiazgi. Pewnego dnia
zaniepokoifa mnie plamka na jego ciele. Pojecha-
liSmy na dyzur do szpitala w Rzymie. Badanie krwi
wykazato, ze Francesco jest odwodniony, mimo, ze
nie byto tego widac. Lekarz dyzurny zdecydowat
o podtaczeniu kropléwki z glukoza.

Nie traktuj go
jak chorego,
traktuj go

jak normalne,
zdrowe dziecko
- mow do niego
i nie izoluj go




W trakcie jej podawania u synka wystapit wy-
trzeszcz oczu i sktony. Pielegniarka zorientowata
sig, ze kropléwka jest podawana za szybko.

Miesigc pdzniej znowu bytam z dzieckiem
w szpitalu, gdyz w mojej ocenie zatrzymato sie
w rozwoju, a moze nawet cofneto. Wykonano EEG
gtowy, po ktérym zdecydowano o pozostawieniu
mnie z synkiem w szpitalu na oddziale neurologii
celem dalszej diagnostyki. Jednym z badan mia-
to by¢ badanie ptynu mézgowo-rdzeniowego,
jednak po obejrzeniu dziecka przez specjaliste
od choréb metabolicznych, odstapiono od wy-
konania badania. Lekarz zaproponowat przenie-
sienie nas na swoj oddziat, poniewaz podejrzewat
chorobe Menkesa. Poinformowano nas, ze nie
ma skutecznej metody leczenia tej choroby. Nie
mogtam uwierzy¢ w taka diagnoze.

Dopytywatam sie czy nie ma innych przyczyn
niedoboru miedzi i ceruloplazminy, jak na przy-
ktad zespot ztego wchtaniania. Na moja prosbe
wykonano badania, ktére wykazaty nietolerancje
protein mleka krowiego, a wymaz z oczu i gardta
- gronkowca ztocistego oraz grzybice.

W badaniach gtowy (rezonansie magnetycz-
nym i tomografii komputerowej) lekarze wykryli,
Ze miesigc wezesniej Francesco miat wylew pod-
pajeczyndéwkowy. Skojarzytam to z zachowaniem
synka w trakcie podawania kropléwki. Powie-
dziano nam, ze dziecko ma epilepsje, poniewaz
nadal utrzymywaty sie sktony. W zwigzku z podej-
rzeniem choroby Menkesa zalecono podawanie
Sabrilu jako leku przeciwpadaczkowego oraz
zastrzykoéw z miedzi. Franciszek Zle reagowat
na Sabril, a po zastrzykach z miedzi wzrastato
mu ci$nienie i pojawiaty sie odczyny alergiczne.
Kiedy nadchodzita pora iniekgji, synek stawat sie
bardzo niespokojny. Problemy narastaty, a ja czu-
tam sie coraz bardziej zmeczona, miedzy innymi
z powodu nieprzespanych nocy. W tej sytuacji
zdecydowatam o przyjezdzie do Polski, gdzie mo-
gtam liczy¢ na pomoc i wsparcie moich rodzicow.

Wszedzie szukatam ratunku dla mojego
dziecka. Widziatam, Ze cierpi, dlatego po konsul-
tacji ze specjalistami zrezygnowatam z podawania
Sabrilu (z zachowaniem obowigzujacych w tym

wzgledzie wymogdw) oraz z podawania zastrzy-
kéw z miedzi. Synek stat sie spokojniejszy.

Badania genetyczne wydtuzaty sie. W tym
czasie uwazajac, by niczego nie przeoczyc i nie za-
niedbac, odbylismy szereg wizyt u wybitnych pol-
skich lekarzy (specjalistéw z dziedziny genetyki,
metabolizmu, neurologii, gastroenterologii, aler-
gologii, pulmonologii, laryngologii i okulistyki),
a takze korzystalismy z medycyny niekonwencjo-
nalnej, gtéwnie z diety. Francesco byt masowany i
intensywnie rehabilitowany przez doswiadczona
rehabilitantke. Przez caly czas miatam nadzieje,
ze badania laboratoryjne nie potwierdzg posta-
wionej diagnozy. Mam przeciez starszego synka,
ktory jest zdrowy, a w obydwu rodzinach nikt nie
styszat o takiej chorobie.

Nasze nadzieje na uratowanie Frania wzra-
staty, bowiem dzieki bezmlecznej, bezlaktozowej
i bezglutenowej diecie zaczat nabiera¢ sit. Wsku-
tek masazu, rehabilitacji i akupresury udato sie
zlikwidowac przeczulice. Widoczne byto réwniez
zmniejszenie boélu, poniewaz chtopiec zaczat in-
teresowac sie otoczeniem i czasem usmiechat sie.

Bardzo ucieszylismy sie, ze udato sie bez-
operacyjnie zlikwidowa¢ obrzek i wysiekowe
zapalenie uszu, miedzy innymi z pomoca ,bab-
cinych”metod. Byly momenty, ze nadzieja wracafa,
ale byly tez okresy bezsilnosci. W marcu 2012 .
z powodu obustronnego migzszowego zapalenia
ptuc synek przebywat w szpitalu przy ul. Niekfan-
skiej w Warszawie. Od tego czasu coraz czesciej
pojawialy sie nawracajgce goraczki, co znacznie
utrudniato prowadzenie rehabilitacji.

W konicu 2011 r. otrzymalismy z wtoskiego
laboratorium oczekiwany wynik badan genetycz-
nych, w ktérym stwierdzono u Frania mutacje
genu ATP7A.Wynik zawierat btedna date urodzin
Franciszka, dlatego w kwietniu 2012 r. przepro-
wadzilismy badania sprawdzajace w laboratorium
Genomed w Warszawie. Niestety potwierdzono
istnienie mutacji genu ATP7A. Jednoczesnie po-
informowano nas, ze taka mutacja nie zostata
dotychczas zarejestrowana w bazie danych do-
tyczacej tej choroby.



Mimo naszych nieustannych wysitkéw w dazeniu
do wyeliminowania bdlu i cierpienia u dziecka,
los okazat sie nietaskawy. Latem 2012 r. pojawity
sie skoki temperatury, ktéra przekraczata nie-
jednokrotnie 40°C. Zastosowanie antybiotyku
zlikwidowato stan zapalny jamy ustnej i gardta,
jednak wahania temperatury nadal sie utrzymy-
waty. Wystapity wyjatkowo silne napiecia miesni
i Sciegien, pojawily sie przeprosty w kolanach,
skurcze w stopach, usztywnienie w biodrach,
silne przykurcze w fokciach i dtoniach, zwichnie-
cie w prawym stawie biodrowym. Konsultacje
u trzech wybitnych ortopedéw nic nie wniosty
w zakresie ustalenia przyczyn zaistniatego stanu,
jak réwniez leczenia synka.

Podanie Furaginy zmniejszyto i ustabili-
zowato temperature ciata Francesco. Badania
diagnostyczne przeprowadzone na Oddziale
Nefrologii i Pediatrii Szpitala Klinicznego przy ul.
Marszatkowskiej w Warszawie wykazaty istnienie
duzych uchytkéw w pecherzu moczowym. Pragne
podkresli¢ nie tylko kompetencje, ale tez wyjat-
kowa zyczliwos¢ i troske, jaka wykazali sie lekarze
i inni pracownicy tego szpitala.

Do Francesco usmiechneto sie szczescie, gdy
trafit pod opieke Warszawskiego Hospicjum dla
Dzieci. Gdyby nie pomoc i ogromne zaangazowa-
nie pracownikéw Hospicjum, moj syn cierpiatby
nadal. Udato sie dobrac leki, dzieki ktérym czuje
sie zdecydowanie lepiej. Zabieg stomatologiczny
rowniez w bardzo duzym stopniu przyczynit sie

do poprawy jakosci i komfortu zycia Frania. Juz
nie zaciska tak mocno piastek i nie zagryza warg.
Po roku pojawit sie ponownie usmiech na jego
twarzy. Trudno jest znalez¢ stowa, ktére wyrazity-
by, jak bardzo jestem wdzieczna za wszystko, co
zrobili dla mnie i moich dzieci. Dziekuje réwniez
wspaniatym lekarzom (wybitnym specjalistom)
wspétpracujacym z Hospicjum.

Dziekuje z catego serca wszystkim, ktorzy
przejeli sie losem mojego synka, a zwtaszcza moim
rodzicom i siostrze, bez ktérych nie databym rady.
Dziekuje Bogu za starszego synka, ktory byt i jest
moja radoscig, sensem mojego zycia i ktérego
obecnos¢ dodaje misit.

Matkom, ktére sg w podobnej do mojej sy-
tuacji, polecam rade, ktéra sama dostatam ,Nie
traktuj go jak chorego, traktuj go jak normalne
zdrowe dziecko - méw do niego i nie izoluj go”.
Tak tez robie.

Francesco ma silng intuicje, potrafi da¢ nam
do zrozumienia swoim zachowaniem, co jest dla
niego dobre, a co zte. Nieustannie walczy o zycie,
a moj tata nazwat go,Nieugietym Wojownikiem”.
Wszyscy usilnie wspieramy go w tej walce.

Ewa Bajno-Gallo

mama Francesco

Francesco jes podopiecznym WHD
od czerwca 2013r

|7



Wiara, nadzieja,

Szymonek jest naszym drugim dzieckiem. Nie
chcielismy, aby nasz pierwszy syn Igorek byt je-
dynakiem, wiec gdy skonczyt trzy latka, zdecy-
dowalismy, Ze przyszedt czas na drugie dziecko.
ByliSmy juz zahartowani i wiedzieli$my, czego
sie spodziewa¢, myslelismy, ze nic nas nie zasko-
czy. Cigza przebiegata prawidtowo, a my bylismy
bardzo szczesliwi. Czternastego maja 2011 r. uro-
dzit sie Szymonek. Dostat 10 pkt. w skali Apgar.
Nasz synek tracit cieptote ciata i na jedng dobe
trafit do inkubatora. Poza tym wszystko byto w
porzadku.

Mijaty tygodnie, Szymonek rozwijat sie pra-
widtowo. W pigtym miesigcu zycia zaczat stabnac.

mitosc

co mu dolega, ale mimo to zlecit dodatkowe ba-
dania. Lekarz, ktéry wykonywat EMG stwierdzit,
ze dr Kmie¢ miat racje i ze nasz Szymus cierpi na
chorobe genetyczna. Z badania wysztam bardzo
zdenerwowana. Co to moze by¢? Co dzieje sie z
naszym dzieckiem?

Na kolejnej konsultacji bylismy u dr. Marii
Jedrzejewskiej. Ona pierwsza powiedziafa, ze jest
to prawdopodobnie SMA, czyli rdzeniowy zanik
miesni. Nie mogtam w to uwierzy¢. Nasze dziecko
nie wyzdrowieje. Byliémy zdruzgotani. Dobrze,
ze jestesmy dla siebie oparciem, bo dzieki temu
przetrwalismy trudne chwile. Dowiedzielismy sie,
ze tej choroby nie leczy sie w zaden farmakolo-

Wierzymy, ze Bog Dostalismy skierowanie do neurologa. Lekarz  giczny spos6b. Pozostaje tylko rehabilitacja, ktdra

. stwierdzit, ze Szymonek jest pulchny i leniwy i moze spowolni¢ rozwoj choroby. Dwa tygodnie
zdecydUJe,jak diugo nalezy go rozrusza¢, wiec zalecono rehabilita- po postawieniu diagnozy, z powodu zapalenia
Szymonekznami bedzie. cje. Wlnaszej przychodni na rehabilitacje trzeba ptuc trafilismy do.sz.pi.tala przy ulicy Nie!<+§ﬁskiej.
czekac¢ dwa miesigce, a nasz synek potrzebowat  Szymonek byt w ciezkim stanie. Na szczescie pora-

Na razie staramy jej natychmiast, wiec zapisaliSmy sie prywatnie.  dzit sobie i po dziesieciu dniach bylismy w domu.

5 i Po kilku wizytach rehabilitantka stwierdzita, ze = Przez caty czas mielismy nadzieje, ze diagnoza

sie cleszyc co$ nieprawidtowego dzieje sie z Szymonkiem  to pomytka. Niestety, badania genetyczne po-

. P p i zasugerowata kolejng wizyte u neurologa. Za- twierdzity chorobe. Zastanawialismy sie, jak to
kGqu Wspolnq ChWIIq’ pisalismy sie do dr. Tomasza Kmiecia. Wydawato  mozliwe, przeciez w naszej rodzinie Zadne dziecko
ktdrq nam daje mi sig, ze po zbadaniu mojego dziecka, wiedziat  nie chorowato na zanik migsni. Przeszto mi nawet

Szymon ze starszym bratem Igorem
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przez mysl, ze zamieniono nam dziecko przy po-
rodzie. Badania genetyczne potwierdzity jednak,
ze jesteSmy nosicielami tego genu. Od tej pory,
aby nie naraza¢ Szymonka na infekcje, rehabilita-
cja byta prowadzona w domu. W czasie ¢wiczen
bardzo ptakat, ale po jakims$ czasie przyzwyczait
sie, a nawet polubit zajecia z nasza rehabilitant-
ka panig Ewa. Po dwoéch miesigcach ponownie
znalezZlismy sie w szpitalu z powodu zapalenia
ptuc. Przebywalismy tam prawie trzy tygodnie.
Tym razem Szymus tez dzielnie znidst chorobe.

Nadeszto lato, ktére bardzo mito wspomina-
my, poniewaz w tym czasie nasze dzieci prawie nie
chorowaly. Niestety, wszystko, co dobre, szybko
sie konczy. W pazdzierniku, widzac, ze rozwija
sie powazna infekcja, pojechalismy do CZD. Po
wykonaniu zdjecia RTG stwierdzono zapalenie
ptuc. Zostalismy w szpitalu kolejne dziesie¢ dni.
Po o$miu miesigcach czekania na wizyte, poszli-
$my do genetyka dr. Marii Jedrzejwskiej. Bardzo
przezytam te wizyte, poniewaz dowiedzielismy
sie, ze nie ma ratunku dla dzieci z tg choroba.
Dotychczasowe badania nie przynosza zadnych
rezultatéw, nic nie da sie zrobi¢.

Doktor poruszyta takze bardzo wazna kwestie,
mianowicie, ze musimy zdecydowac, czy chcemy,
aby Szymonek byt w przysztosci podtaczony do re-
spiratora. Aby utatwic¢ podjecie tej decyzji, polecita
spotkanie z dr. Markiem Migdatem, kt6ry zajmuje
sie wspomaganiem oddechu. Doktor Migdat opo-
wiedziat, jak to wyglada z jego strony, a nastepnie
zaproponowat spotkanie z lekarzami z Hospicjum.

Decyzja, czy podiaczy¢ dziecko do respira-
tora jest niezwykle trudna i do korica nigdy nie
bedziemy pewni, czy dobrze zdecydowalismy.
Jak na razie postanowilismy, ze nie bedziemy

podtaczac Szymusia do respiratora. Przekonata
nas przede wszystkim dr Jedrzejewska moéwiac,
Ze respirator nie zatrzyma rozwoju choroby. Sa
dzieci, ktére wentylowane respiratorem w ostat-
niej fazie zycia nie moga nawigzac kontaktu z
otoczeniem zadnym gestem, nawet wyrazem
twarzy. To musi by¢ straszne. Nie chcielismy, aby
nasz synek tak cierpiat. Ponadto starsze dzieci
swiadome swojej choroby, nie chcg, aby ich pod-
taczano do respiratora.

Aby utwierdzi¢ sie w swojej decyzji, chcieli-
$my jeszcze porozmawiac z lekarzem z Hospicjum.
Umawiajac sie na spotkanie wspomnielismy, ze
u Szymonka zaczyna sie infekcja. Nastepnego
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dnia przyjechata do nas dr Kasia z pielegniarka
Grazynka. Przywiozly asystor kaszlu. Bylismy bar-
dzo zaskoczeni, ze urzadzenie od razu pomogto
Szymonkowi. Myslelismy, ze to spotkanie bedzie
dotyczyto wspdtpracy z Hospicjum w przysztosci,
a tymczasem nasz synek otrzymat niezbedna
pomoc. Cieszymy sig, ze Warszawskie Hospicjum
dla Dzieci zaopiekowato sie Szymkiem. Nie spo-
dziewalismy sie az takiej pomocy. Hospicjum za-
opatrzyto nas w asystor kaszlu, ssak, koncentrator
tlenu, filtr i jonizator powietrza, a takze w leki

i suplementy diety. Ostatnio pomogli w zakupie
specjalistycznego wdézka dla Szymonka.

Odkad jestesmy pod opiekg WHD, nasz synek
nie przyjmuje antybiotykéw. Jest silniejszy, co
zapewne zawdziecza m.in. specjalnie dla niego
utozonej diecie. Wspotpraca z Hospicjum daje nam
poczucie bezpieczenstwa, juz nie jestesmy sami.
Zawsze, z kazdym problemem mozemy zadzwoni¢
do pielegniarki, za co jestesmy bardzo wdzieczni.
Utwierdzilismy sie w decyzji, aby nie podigczac
Szymonka do respiratora po przeczytaniu w Infor-
matorze WHD artykutu, w ktérym nawet Watykan
nie popiera takiej praktyki, uznajac ja za upor
czywa terapie. Wierzymy, ze Bég zdecyduje, jak
dtugo Szymonek z nami bedzie. Na razie staramy
sie cieszyc¢ kazda wspdlng chwilg, ktéra nam daje.
Podobno rodziny chorych dzieci sg wyr6znione
przez Boga. Dtugo nie moglismy tego zrozumiec.
Raczej doszukiwalismy sie w tym kary, ale z bie-
giem czasu juz tak nie myslimy. Cztowiek zaczyna
inaczej patrzec na Swiat i dostrzega, co naprawde
W Zyciu jest wazne.

Matgorzata Rudowska - mama Szymona
Warszawskie Hospicjum dla Dzieci
opiekuje sie chtopcem od grudnia 2012r.



Aktualnosci

MitsuManiaki Dzieciom

MitsuManiaki

Klub MitsuManiaki to klub motoryzacyjny. Jak na-
zwa wskazuje, patronuje nam Mitsubishi Motors.
Jednak niech to nie myli, poniewaz cztonkami
klubu moga réwniez zosta¢ osoby posiadajace
auta marek innych od Mitsubishi. Wystarczy by¢
»maniakiem”. Istota dziatalnosci klubu jest poma-
ganie osobom, ktére zamierzaja kupic auta marki
Mitsubishi, pomoc w znalezieniu odpowiedniego
modelu, ale zwyczajnie tez pomoc, gdy stanie sie
co$ w trasie. Cztonkowie MM rozestani sg po catej
Polsce, a przy dzisiejszych mozliwosciach komuni-
kacji, zawsze mozna liczy¢ na pomoc zyczliwego
klubowicza.

Akcja MitsuManiaki Dzieciom

Historia MM Dzieciom siega witasciwie dwdch
lat wstecz, gdy zatozyciel Akgcji — Patryk Schultz
postanowit, ze wykorzystujac checi wszystkich
MitsuManiakow, zacznie spetnia¢ marzenia nie-
uleczalnie chorych dzieci z hospicjéw. Dlaczego
taka akcja? Gdyz wg mnie takie dzieci potrzebuja
usmiechu na twarzy i spetnienia swoich dziecie-
cych marzen. Wiedzg, ze same nie beda w stanie
juzich spetni¢, gdyz nie majg na to czasu. Dlatego
Akcja MM Dzieciom ma za zadanie poméc im,
a ze Klub MitusuManiaki zrzesza cztonkéw z catej
Polski warto byto wykorzystac taki potencjat. Tak
wiasnie powstata Akcja MitsuManiaki Dzieciom.

\ b
MitsuManiacy: Maciej Zientafski i Hubert Ciurus
sktadajg podarowane Kasi meble

Formy pomocy
Ideq Akgji MitsuManiaki Dzieciom byta nie tylko
pomoc, ale przede wszystkim uszczesliwianie
nieuleczalnie chorych dzieci. Wnoszenie usmiechu
na ich twarzyczki, a tym samym sprawianie, by
zapomniaty cho¢ na chwile o chorobie. Niemniej
nasze MitsuManiakowe serduszka kierujemy takze
do doméw dziecka. Pomoc przybiera rézna for-
me, w zaleznosci od mozliwosci. Niekiedy jest to
zbioérka zabawek i stodyczy. Czasami jakas rodzina
prosi o sprzety do domu, komputer dla chorego
dzieciaczka lub jego rodzenstwa. Nie zawsze sg to
rzeczy nowe, ale w stanie pozwalajagcym na spo-
kojng ich eksploatacje jeszcze przez dtugie lata.
Wsrdd oséb, ktére pomagaja, jest wielu Mit-
suManiakéw, ktérzy chetnie dzielg sie tym co
majg. Czesto zdarza sie, ze na potrzeby danej akgji
po prostu kupuja, to co jest potrzebne. To wspa-
niate, jak ludzie potrafig sie jednoczy¢ w stusznej
sprawie. Jednak, by akcje bardziej uwiarygodnic
i rozpowszechni¢, poszlismy o krok dalej, zapra-
szajac do wspotpracy znane osoby. Poniewaz
klub jest iscie motoryzacyjny, pierwszymi oso-
bami byly te zwigzane z ta konkretng dziedzina.
Mozna tutaj wymienic takie nazwiska jak: Rafat
Jemielita, Jarostaw Maznas, Robert Herba, Jo-
anna Zientarska, Maciej Zientarski, Wtodzimierz
Zientarski, Klaudia Podkalicka, Joanna Madej,
Matgorzata i Dariusz Zyta, Adam Matysz i wielu in-
nych. Wspélnie z nami odwiedzajg hospicja, domy
dziecka, ale takze domy chorych dzieciaczkéw,
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Dla MitsuManiakdw
wazna jest

rados¢, ze w ostatnich
chwilach, to wtasnie
miedzy innymi

dzieki nim, chore dziecko
jest szczesliwe
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Kasia i Patryk Schultz

opowiadajg o ciekawych aspektach ich zawodu,
o przezyciach i pasjach, rozpalajac w nich iskierke
nadziei na lepsze jutro. Innym sposobem pomocy
jest licytacja koszulek z emblematem w postaci
naszego serducha, logo Mitsubishi Motors oraz
autografami znanych oséb. dziennikarzy, spor-
towcow, muzykow.

Ulotne chwile

To niesamowite przezycia, czesto bardzo trudne,
kiedy wiesz, ze dzieciaczek, ktéry sie do ciebie tuli,
by zrobi¢ zdjecie, za chwile odejdzie. Trudno to
opisac. Jest tez rados¢, ze w ostatnich chwilach,
to wiasnie miedzy innymi dzieki tobie, to dziecko
jest szczesliwe.

Bartek

Siedemnastego kwietnia 2013 r. ekipa Mitsuma-
niaki Dzieciom w skfadzie - Rafat Jemielita i Patryk
Schultz wraz z przedstawicielami Warszawskiego
Hospicjum dla Dzieci odwiedzili Bartusia, ktéremu
wspdlnie ze Szkota Podstawowa w Stomczynie
sfinansowali specjalistyczny fotelik samochodo-
wy. Bartus wraz z rodzicami czekali juz na nasz
przyjazd. Rafat ma ogromne serce dla dzieci, co
Bartus od razu zauwazyt i bardzo czesto i szczerze
sie do niego usmiechat. Jego rados¢ i usmiech to
dowdd na sens naszej Akgji.

Kasia

Tego samego dnia ekipa MitsuManiaki Dzieciom
w troche zmienionym sktadzie: Patryk Schultz,
Maciej Zientarski i Hubert Ciurus odwiedzili Kasie
i jej rodzenstwo. Przekazalismy pomoc finansowa
oraz wymarzone uzupetnienie mebelkéw, a takze
dywan. Regalik zostat oficjalnie ztozony przez

Macka i Huberta. Kaska wraz ze swoim wyma-
rzonym kotkiem Brooklyne’'m przypatrywali sie
postepom prac. Dziewczynka z rodzing miata
réwniez przyjemnos¢ porozmawiac telefonicz-
nie z kolejnym przyjacielem naszej akcji Rafatem
Jemielitg, ktory opowiadat o swojej pracy i przy-
godach zwigzanych z praca w telewizji.

Podziekowania

Serdecznie dziekujemy wszystkim, ktorzy przy-
czynili sie do spetnienia kolejnych marzen. Dzie-
kujemy wszystkim, ktorzy przyczynili sie do sfi-
nansowania Bartusiowi fotelika oraz Rafatowi za
wspolne odwiedziny Bartusia, ktérych chtopczyk
i jego rodzice, szybko nie zapomna.

Dziekujemy wszystkim, ktérzy przyczynili sie do
spetnienia marzenia Kasi: Mitsubishi Motors Pol-
ska, Auto-Krak, Bodo Engemann, MitsuManiakowi
.Xylen” oraz innym MitsuManiakom i osobom
licytujagcym nasze produkty. Dziekujemy réwniez
naszym przyjaciotom — Maciejowi Zientarskiemu
oraz Rafatowi Jemielicie za obecnos¢ i pomoc przy
organizacji i przekazaniu prezentéw!

Ekipa Akcji MitsuManiaki Dzieciom
www.mmdzieciom.pl
http://forum.mitsumaniaki.pl



Grupy wsparcia

Wyjatkowy weekend

Dzieki uprzejmosci Hotelu InterContinental War-
saw oraz Firmie Orange Polska, Mtodziezowa Grupa
Wsparcia dla Rodzenstwa w Zatobie spedzita wyjat-
kowy weekend. Mtodziez goscita w luksusowym
Hotelu, z okien ktérego rozposcierat sie przepiekny
widok na panorame Warszawy. Hotel oprécz za-
kwaterowania zapewnit atrakcje takie, jak wizyta
w pijalni czekolady i na basenie, ktéry znajduje sie
na 43 pietrze hotelu. Dzieki Orange Polska uczestnicy
spotkania mogli obejrze¢,,Mecz Przyjazni” - Legia
Warszawa vs Pogon Szczecin z lozy VIP na stadionie
Legii Warszawa przy ul. tazienkowskiej. Wszystkim
osobom, dzieki ktérym byto mozliwe spedzenie
niezapomnianych chwil BARDZO DZIEKUJEMY!

Marta Kwasniewska
Mirostawa Slgzak
Opiekunowie Grupy Wsparcia

Dwudziestego kwietnia 2013 r. odbyto sie, jak co
miesiac, kolejne spotkanie Mtodziezowej Grupy
Wsparcia w Zatobie. Tym razem mogli$my przeno-
cowac w jednym z najlepszych warszawskich hoteli
i zasmakowac prawdziwego luksusu. Nie ukrywam,
ze byto to dla mnie fantastyczne doswiadczenie.
Po potudniu pojechalismy na Stadion Legii,
gdzie z lozy VIP ogladalismy mecz Legia - Pogon
Szczecin. To takze byto niezapomniane przezycie:
wspolne kibicowanie, zdjecia z pitkarzami Legii

B
L

Kibice zWHD

Gosia Wotosiewicz

i atmosfera panujaca na stadionie. To wszystko
byto niesamowitg przygoda, ale tak naprawde
najwazniejszym punktem spotkania byta dla mnie
wspolna, wieczorna rozmowa. Kiedy wrdcilismy
po meczu do hotelu, spotkalismy sie w jednym
pokoju, zeby przypomniec sobie skad sie , tutaj”
wzielismy. Przeciez gdyby nie nasze rodzernstwo,

.. gdyby nie nasze
rodzenistwo,

nie mielibysmy okazji
poznac tak wspaniatych
ludzi i przezywac

razem tylu pieknych
chwil
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nie mielibysmy okazji poznac tak wspaniatych ludzi
i przezywac razem tylu pieknych chwil. Jednym
z tematow jakie poruszylismy, byta sytuacja rodzen-
stwa dzieci, ktére niedtugo odejda. Zastanawiali-
Smy sie, jak mozna im pomdc w tych najtrudniej-
szych chwilach. Z doswiadczenia wiem, ze kiedy
odchodzi tak bliska osoba, nie ma sie ochoty na
kontakt z drugim cztowiekiem. Wszystko staje sie
niewazne, jedyne czego sie wtedy potrzebuje to
samotnos¢. Kazdy z nas miat podobne przezycia,
dlatego wazne jest, ze mozemy wspdlnie o tym
porozmawiac i ta Swiadomos¢, ze jest grupa ludzi,
ktorzy Cie naprawde rozumiejg i na ktérych zawsze
mozesz liczy¢. Oczywiscie nie kazda nasza rozmowa

W jacuzzi na 43 pigtrze Hotelu

kreci sie wokdt smutnych wspomnien. Potrafimy
takze wspdlnie bawic sie i zartowad. Mysle, ze bez tej
grupy wiele bym stracita. Nie potrafitabym pogodzi¢
sie ze Smiercig mojej siostry i méwic otwarcie o jej
chorobie i 0 naszym wspolnie spedzonym, cho¢
bardzo krétkim czasie. Zawsze z niecierpliwoscia
czekam na nastepne spotkanie Grupy Wsparcia.
Po prostu bardzo lubie spedzac z tymi ludZzmi czas.
Wydaje mi sie, ze kazde kolejne spotkanie ksztattuje
naszg wrazliwos$¢ i wzbogaca o nowe doswiadczenia,
a przede wszystkim zbliza nas do siebie.

Gosia Woosiewicz
Mtodziezowa Grupa Wsparcia w Zatobie




Wsréd przyjaciot

Wolontariusze Orange

Nie potrafimy leczy¢, ale potrafimy i chcemy po-
magac chorym dzieciom - tak méwia o sobie
wolontariusze Orange, wspierajacy matych pa-
cjentéw przebywajacych pod opieka Warszaw-
skiego Hospicjum dla Dzieci. Jak podkreslaja,
najwieksza nagroda za ich wysitki, sa dzieciece
usmiechy. Dzieci, ktére znajduja sie pod opieka
WHD, sa ciezko chore i musza znosi¢ wiele zabie-
gow medycznych, ale podobnie jak ich réwiesnicy,
maja swoje marzenia. Tu wkraczaja wolontariusze,
ktérzy potrafig stuchac i robig wszystko, aby te
marzenia spetnic.

Ogromng rados¢ 14-letniej Ani sprawit
podarowany jej przez wolontariuszy Orange,
upragniony iPad. Jej marzenie udato sie spetnic
w pazdzierniku ubiegtego roku. Duzg role w tej
akcji odegrat czas, gdyz Ania z kazdym dniem
stawala sie coraz stabsza, i coraz dtuzej spata po
lekach. Jak przyznali sami wolontariusze, cate
przedsiewziecie zwigzane z pozyskaniem i poda-
rowaniem tableta udato sie przeprowadzi¢ dzieki
sieci zyczliwych i ofiarnych oséb. Niestety, okazato
sie, ze zyczenie Ani spehnito sie niemal w ostatniej
chwili. Za usmiech tak chorego dziecka mozna
oddac wszystko - powiedziata Sylwia, jedna z wo-
lontariuszek zaangazowanych w pomoc WHD.

Od tego wydarzenia rozpoczeta sie blizsza
wspotpraca wolontariuszy Orange z Hospicjum.
Dzieci, ktére sa pod opieka tej instytucji, sa leczo-
ne w domach. Szansa na zapomnienie o zabie-
gach medycznych jest stuchanie bajek. W ramach
akgji ,,Zostan Mikotajem” wolontariusze Orange
postanowili podarowac podopiecznym Hospi-
cjum ptyty CD z bajkami, opowiadaniami oraz

-
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podopiecznego
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muzyka. Nagrania swoim pozytywnym przekazem
miaty przynies¢ rados¢ i ulge matym pacjentom
i ich rodzinom.

Réwnie wazne jak pomoc chorym dzieciom,
jest wsparcie ich rodzin w czasie choroby i po
$mierci. Hospicjum organizuje weekendowe
spotkania Grupy Wsparcia Rodzenstwa i Grup
Wsparcia w Zatobie. Celem spotkan jest pomoc
w przetrwaniu trudnego okresu choroby dziecka
i zatoby po jego odejsciu. Wolontariusze Orange
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Dla wolontariuszy

najwiekszq nagrodq
za ich wysitki
sq dzieciece usmiechy
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postanowili aktywnie wtaczy¢ sie w te dziatania,
pomagajac w ich organizacji. Dzieki nim, tegorocz-
ne marcowe spotkanie rozpoczeto sie udziatem
rodzenstwa podopiecznych Hospicjum iich rodzin
w meczu reprezentacji Polski z Ukraina.

Wolontariusze oraz Orange Polska, ktory jest
sponsorem gtéwnym reprezentacji Polski, stara-
ja sie, aby swiat chorych dzieci cho¢ na chwile
stat sie radosniejszy i bardziej przyjazny. Udato
sie to takze przed meczem Polska - San Mari-
no, ktéry odbywat sie na Stadionie Narodowym
w Warszawie w ramach pitkarskich eliminacji do
Mistrzostw Swiata Brazylia 2014. Troje dzieci zwig-
zanych z WHD (brat podopiecznego hospicjum,
chtopiec i dziewczynka ze spotu,1% dla WHD")
weszto w sktad honorowej eskorty dzieciecej wy-
prowadzajacej zawodnikdéw na murawe.

Stojac na srodku boiska, dzieci mogty wraz
z 40 tysigcami kibicow, zaspiewac hymn narodo-
wy. Potem wraz z rodzicami dzieci obejrzaty zwy-
cieski mecz polskiej reprezentacji, a na pamiatke
otrzymaly stroje reprezentacji.

Nic sie nie stalo, Polacy nic sie nie stato!

Mecz Polska — Ukraina, ktéry odbyt sie 22 marca
w Warszawie, byt wielkim wydarzeniem dla fanéw
pitki noznej. Miat znaczenie w eliminacjach do
Mistrzostw Swiata w 2014 r., ale na szczescie nie
byt decydujacy. Dla mnie natomiast samo bycie na
Stadionie Narodowym wsréd ludzi ubranych w bia-
to czerwone-barwy, wykrzykujacych dopingujace
hasta, byto niezapomnianym przezyciem. Wynik
(1:3) moze nie byt satysfakcjonujacy, ale mozliwos¢
zobaczenia zmagan naszych pitkarzy bezposrednio
z trybun, byta wyjatkowym i niepowtarzalnym
doswiadczeniem. Nigdy nie interesowatam sie
pitka nozng, byta to domena mezczyzn w naszej
rodzinie, jednak ten mecz kompletnie zmienit moje
nastawienie do tego sportu. Przyczyn byto wiele:
wspaniata oprawa, atmosfera petna radosnego na-
piecia, duze nadzieje i niespotykane poczucie jed-
nosci i wspolnoty. Widok ze Stadionu byt zupetnie

Niezwykta sportowa przygode przezyta mtodziez
z Miodziezowej Grupy Wsparcia w Zatobie, ktéra
uczestniczyta w meczu Legii Warszawa z Pogonia
Szczecin. Mtodzi ludzie ogladali rozgrywki w wy-
jatkowych warunkach, zwykle zarezerwowanych
dla VIP-6w. Zarzad Orange Polska udostepnitim
na czas meczu loze Orange. Miny ochroniarzy wi-
dzacych matolatéw przechodzacych przez bramki
przeznaczone dla VIP-ow - bezcenne.

Jako grono oséb pracujacych w Orange
Polska postanowilismy zaangazowac sie w statg
pomoc dzieciom, ktére wymagaja opieki hospi-
cyjnej. Jestesmy w kontakcie z WHD i bedziemy
starali sie pomagac przy kazdej nadarzajace;j sie
okazji - zadeklarowat Andrzej, wolontariusz Oran-
ge. Wolontariusze chca pozostac anonimowi. Jak
zapewniajg, ich praca ma stuzy¢ dawaniu radosci
matym pacjentom.

Maria Piechocka
Orange Polska

Mama i siostry podopiecznego WHD -
Dominika, kibicuja reprezentacji Polski

inny niz w telewizji. Mogtam zobaczy¢ wszystkich
zawodnikdéw, a emocje ktére potegowat thum, silnie
wptywaty na kazdego, kto znalazt sie na Stadionie.
Okrzyki dopingujace nasza druzyne, oburzenie, gdy
polski zawodnik zostat sfaulowany, czy wybuch
niepohamowanej euforii, kiedy tukasz Piszczek
strzelit gola powodowaly, ze kazdy z nas czut sie
aktywnym uczestnikiem tego meczu i nawet mréz
nie byt wtedy dokuczliwy. Rozentuzjazmowani
kibice musieli ugasi¢ zapedy i powsciggnac swoj
optymizm co do wyniku meczu, a porazka Pola-
kéw... no céz - w grupie mniej boli.

Bardzo dziekuje za umozliwienie mi przezycia
tak pasjonujgcego wydarzenia sportowego, do-
Swiadczenia emocji i zobaczenia na Zywo naszych
narodowych pitkarzy.

Marzena Barcinska,
siostra Kasi - podopiecznej Warszawskiego
Hospicjum dla Dzieci



Grupy wsparcia

Intensywnie spedzony dzien

W marcu odbyto sie kolejne spotkanie Grupy
Wsparcia Rodzenstwa pacjentow WHD. Tym ra-
zem w wiekszosci znalezli sie nowi cztonkowie
naszej grupy, wiec nikt nie czut sie osamotniony.
Po intensywnie spedzonym dniu, dzieci i mtodziez
rozmawiali z nami o swoim chorym rodzenstwie i
0 obawach zwigzanych z dotgczeniem do grupy.
Byli pozytywnie zaskoczeni atmosfera spotkania,
poniewaz mysleli, ze bedziemy ich nakfania¢ do
zwierzen, natomiast my zaznaczytySmy na poczat-
ku, ze kazdy powie to, co bedzie chciat. Najwieksza
nagroda dla mnie jako opiekuna, byly pytania o
termin kolejnego spotkania.

Matgorzata Klimkiewicz
Opiekun Grupy Wsparcia Rodzeristwa

Nazywam sie Marlena Borowa, mam 17 lati cho-
dze do pierwszej klasy liceum ogélnoksztatcace-
go. Mam dwie mtodsze siostry i brata Dominika.
Méj brat jest kochanym dzieckiem, oddatabym za
niego wszystko. Dominik ma porazenie mézgo-
we i padaczke. Z tego powodu trafit pod opieke
Fundacji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci. Pra-
cuja tam fantastyczni ludzie oddani swojej pracy.
Opiekuja sie nie tylko chorymi dzie¢mi, ale takze
ich rodzinami.

Grupa Wsparcia dla Rodzenstwa

Hospicjum organizuje spotkania Grupy Wsparcia
Rodzenstwa dzieci, ktére sg aktualnie pod opieka.
Kiedy dowiedziatam sie o tym, postanowitam po-
jechac wspdlnie z siostrami. Na poczatku batam
sie, poniewaz nie wiedziatam, czy cztonkowie
grupy mnie zaakceptuja. W dniach 23-24 marca
br. uczestniczytam w moim pierwszym spotkaniu
Grupy Wsparcia Rodzenstwa. Opiekunkami byty
pani Gosia i pani Grazyna - bardzo pogodne
osoby. Po zakwaterowaniu w hotelu i zapozna-
niu sie, ruszylismy na kregle. Potem byt czas na
obiad i kino. Wieczorem po kolacji zorganizowano
spotkanie. Dowiedziatam sie na jakie choroby
cierpi rodzenstwo kolegéw z grupy. Dzieki temu
uswiadomitam sobie, ze jest wiele oséb, ktére
przezywaja to co ja. Nastepnego dnia zwiedzili-
$my Stare Miasto i uczestniczyliSmy we Mszy $w.
z racji Palmowej Niedzieli. Wszyscy bardzo sie
zzyliSmy ze soba i ciezko byto nam sie rozstac.
Takie spotkania sg bardzo potrzebne, poniewaz
pomagaja w oderwaniu sie od trudnej codzienno-
$ci. Ponadto duzo mozna sie na nich dowiedzie¢
i otrzymac wielkie wsparcie. Byto Swietnie!

Marlena Borowa

Dzieki Grupie Wsparcia
uswiadomitam sobie,
Ze jest wiele 0sdb,
ktdre przezywajq
tocoja
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Nie ma nic gorszego,

niz widok gtodnego
dziecka, ktdrego
nie mozna nakarmic

18'

Podopieczni zaprzyjaznionych hospicjow

Wyprawa po lepsze jutro

Mia, nazywana przez nas Miska ma 4 latka. Od
urodzenia choruje na bardzo rzadkg chorobe me-
taboliczna (niedobér kofaktora molibdenowego
typu B), ktéra powoduje wyniszczanie mézgu.
Wyobrazmy sobie kostke zéttego sera z dziurami,
tak wtasnie wyglada mézg naszego dziecka. Miska
nie siedzi, nie méwi, ma uszkodzony piert mézgu,
wiec ma problemy ze wszystkim. W Polsce jest
jedynym dzieckiem z takim schorzeniem i by¢
moze jedynym w Europie. Dotychczas naszym
najwiekszym zmartwieniem byt brak mozliwosci
nakarmienia céreczki. Z roku na rok przybywato
dolegliwosci zwigzanych z degradacjag moézgu.
Wydzielina z buzi byfa tak obfita, ze przetkniecie
pokarmu, czesto konczyto sie kaszlem albo wy-
miotami. Byt to dramatyczny widok. Nie ma nic
gorszego, niz widok gtodnego dziecka, ktérego
nie mozna nakarmic. Zatozenie sondy byto nie-
mozliwe, poniewaz mata czujac rurke w przetyku,
kastata i zwracata sonde.

Dzieki Fundacji Zachodniopomorskie Hospi-
cjum dla Dzieci, pod opieka ktérego Misia jest juz
3,5 roku, udato sie zatatwic¢ bardzo szybkie przyje-
cie dziecka na oddziat gastrologii w szczecinskiej
klinice, w celu zatozenia PEG. Jest to rurka, przez

ktora karmi sie dziecko bezposrednio do Zotadka.
Bardzo sie ucieszylismy, ze dziecko nie bedzie
gtodne i ze bedzie przybiera¢ na wadze. Wraz
z pracownikami Hospicjum mieliSmy nadzieje,
ze brak doustnego karmienia rozwiaze problem
nadmiernej wydzieliny i $liny, jednak tak sie nie
stato. Zastanawialismy sie wspdlnie, jak pomdc
Misi. Wprowadzilismy inhalacje, oklepywania,
wibrator logopedyczny, ale nie byto zadnego
efektu. Ktéregos dnia przeczytatam na forum
internetowym o ostrzykiwaniu $linianek botu-
ling. Powiedziatam o tym naszej fantastycznej
i niezawodnej pielegniarce hospicyjnej pani Reni,
ktora skontaktowata sie z lekarzami i tak z catym
zespotem rozpoczelismy poszukiwania specjalisty,
ktory przeprowadzi taki zabieg. Nie znalezlismy
w Szczecinie nikogo, kto podjatby sie ostrzykniecia
naszego dziecka.

Dzwonilismy do lekarzy plastykéw, stomatolo-
gow, logopedow. Nie kazdy wiedziat, o co pytamy.
Wtedy z pomoca przyszto po raz kolejny Zachod-
niopomorskie Hospicjum dla Dzieci. Ekipa Hospi-
cjum skontaktowata sie zWarszawskim Hospicjum
dla Dzieci, aby dowiedziec sie czy w Warszawie nam
pomoga. Odzew byt natychmiastowy, ustalono
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termin wizyty. W Szczecinie pomagaty nam pani
Renia i pani Ewa wraz z dr. Grazyna, w Warszawie
pani Jola Stodownik z dr. Arturem Januszancem.
Pozostata jeszcze kwestia dojazdu. Tym razem po-
mogta firma PLL LOT, ktéra zaptacita za bilet lotniczy
dla podopiecznego Hospicjum i opiekuna.
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Siodmy maja br. o godzinie 5.30, dzier wylotu ze
Szczecina. Denerwowalismy sie podr6za i tym, jak
Misia zniesie lot i zabieg. Rankiem po godzinie 7,
dotarlisSmy na miejsce. Byliémy mile zaskoczeni
przytulnym wnetrzem oraz przyjaznym przyje-
ciem ze strony pracownikéw WHD. Usmiech nie
schodgzit z ich twarzy. Dbali o nas, przedstawiali
sie i ten wihasnie klimat sprawit, ze czuliémy sie
bezpiecznie i obawy zwigzane z ostrzyknieciem
gdzies$ zniknety. Caty zabieg trwat 15-20 minut,
pracownicy wspotpracowali ze sobg, pielegniarki,
lekarz i usmiechnieta rehabilitantka. Godzine po
ostrzyknieciu moglismy wraca¢ do domu z na-
dziejg na lepsze jutro. Na efekty trzeba poczekac
ok 2 tygodni. Wierzymy, ze bedzie dobrze, ze
ten zabieg zmieni troche nasze zycie i poprawi
komfort zycia Miski, naszej ukochanej cérecz-
ki. Ona na to zastuguje, bo co dzien pokazuje
nam cata soba jak zy¢, wyznacza cele i wartosci.
Jej i nasze zycie nie wygladatoby tak, gdyby nie
pomoc wielu ludzi. Chce podziekowac z catego
serca mojej rodzinie, przyjaciotom, pracownikom
hospicyjnym zaréwno tym szczecirskim, jak i tym
warszawskim oraz wszystkim, dla ktérych choroba
Mii nie jest problemem. Dziekuje za wiare w nas
i w to, co robimy. Hospicjum nie jest wyrokiem
tylko szansa na zycie.

Olga - mama Misi
Po dwoch tygodniach od zabiegu ostrzykniecia
slinianek botuling objawy obfitego slinotoku cze-

Sciowo ustagpity.

Jolanta Stodownik
pielegniarka WHD
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Staramy sie zmienic tych,
ktdrzy na stowo
+hospigum” reagujq
strachem i ucieczkq

Przyjaciele Hospicjum

Sprawiacie, ze ludzie staja sie

lepszymi

W naszej szkole Samorzad Uczniowski przepro-
wadza akcje charytatywne, m.in. na rzecz Funda-
¢ji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci. Kazdego
roku organizujemy kilkudniowe ,Festyny Zdrowej
Zywnosci”, z ktérych dochdd jest przeznaczany
na potrzeby podopiecznych Hospicjum. Przed-
siewziecie cieszy sie ogromnym powodzeniem,
poniewaz angazuje catg spotecznos¢ szkolna:
uczniéw, rodzicow, wychowawcow i pracownikéw
szkoty. Propagujemy idee wolontariatu, wykonu-
jemy gazetki $cienne informujace o dziatalnosci
Hospicjum, wystawiamy plakaty reklamowe i, In-
formatory” Fundacji WHD. Pogtebiamy i szerzymy
wiedze na temat Fundacji, problemoéw i potrzeb
jej podopiecznych, zakresu prac wolontariuszy.
W ramach obchodéw, Dnia Wolontariusza”nasza
klasa zaprosita wyjatkowego goscia, pracownika
WHD, pania Agnieszke Chmiel-Baranowska. Pani
psycholog przyblizyta nam sytuacje chorych dzieci
i ich potrzeby. Poznalismy wiele wzruszajacych
historii o zyciu naszych réwie$nikéw i zrozumieli-
$my, dlaczego warto pomagac. Wolontariat ksztat-
tuje w nas cenne cechy charakteru na cate zycie.

Uczniowie klasy Vd Szkoty Podstawowej nr 7
w Legionowie

Drodzy Przyjaciele!
Bardzo nas cieszy, ze mozemy Wam pomagac,
poniewaz robimy to z potrzeby serca. Pragniemy,
aby nasze dziatania obudzity wrazliwo$¢ innych
ludzi. Mamy nadzieje, ze zobacza w Was to, co
my widzimy. Staramy sie zmienic tych, ktérzy na
stowo ,hospicjum” reaguja strachem i ucieczka.
Chcemy pokaza¢, ze mozna inaczej. W wyobrazni
kazdego przecietnego nastolatka ciezka choroba
to wyrok i kres wszystkiego. Tymczasem zagte-
biajac sie w Wasze historie odkrywamy, ze tak
nie jest. Macie w sobie tyle radosci i sity, checi do
zycia. Podejmujecie wyzwania, spetniacie swoje
marzenia, cieszycie sie nawet z najmniejszych
drobiazgéw. Sprawiacie, ze inni ludzie stajg sie
lepszymi. Jestesmy osobami wierzacymi, ale nasza
wiara jest jeszcze niedojrzata, jesli drobne niepo-
wodzenie jest w naszych oczach wielka porazka.
Wielu z Was zaufato Bogu i dzieki temu zyskato
ogromna site i mimo przeciwnosci losu, idzie przez
zycie z usmiechem. Wihasnie tego chcemy sie od
Was uczy¢. Czasami zbyt daleko szukamy wzoréw
do nasladowania. Imponuja nam znani aktorzy,
piosenkarze i celebryci, a tymczasem wzorem dla
nas, a nawet autorytetem, mogg by¢ nastolatko-
wie tacy jak Wy.

Dziekujemy, ze pomogliscie nam spojrzec¢
na zycie zinnej perspektywy i uczycie nas cieszy¢
sie kazdym dniem.

Natalia Raczynska
uczennica klasy Vd, Szkotly Podstawowej nr 7
w Legionowie



W barwach Hospicjum

IX Mistrzostwa Polski Lekarzy

W Debicy w dniach 18-20 kwietnia 2013 r. odby-
ty sie IX Mistrzostwa Polski Lekarzy w Ptywaniu.
Organizatorami zawodoéw jest dwoch lekarzy
z Debicy: dr Janusz Bieniasz i dr Lestaw Ciepiela.
W zawodach bierze udziat elita lekarzy-ptywakéw
(bytych zawodnikéw i obecnych mastersow), ale

w Plywaniu

takze lekarze-amatorzy ptywania, ktérzy pomimo
gorszych rekordéw, podejmuja sportowa walke.
Rywalizacja jest zacieta, ale po wyjsciu z wody
zachowujemy sie po przyjacielsku.

To zdjecie dobrze oddaje atmosfere zawoddw. Od lewej prof. Andrzej Maciejczak, dr Tomasz Dangel i dr Grzegorz
Stanek (najlepszy zawodnik w klasyfikacji indywidualnej). Nie sq to sztuczne usmiechy ,do zdjecia’; ale prawdziwa
radosc ze sportowej walki i bardzo serdecznych, kolezeriskich relagji.

Gdy kobieta pokonuje 100 m del-
finem, wielu mezczyzn patrzy z
niedowierzaniem i bardzo aktyw-
nie kibicuje. Na zdjeciu dr Joanna
Dangel w tej konkurencji.

Rywalizacja jest zacieta,

ale po wyjsciu z wody
zachowujemy sie
po przyjacielsku
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Startuje ze stupka nr 6. Opanowanie prawidtowej techniki startu jest bardzo trudne. Na treningach trzeba powtarza¢
to wielokrotnie pod okiem trenera, uczqc sie kazdego elementu osobno, a potem sktadajqc je razem. Po komendzie
»hamiejsca” nie mozna drgnqc, inaczej jest falstart i dyskwalifikacja. Trzeba wyczuc sedziego, zeby reakcja startowa
nie byta spéZniona. Do wody nalezy wejs¢ z jak najmniejszym rozpryskiem i zachowac pozycje hydrodynamicznq.
A potem... to juz tylko ptywanie.

Chwila przed rozpoczeciem sztafety mieszanej 4 x 50 m stylem dowolnym. Bedziemy startowali z Joannq na torze
2 w druzynie Okregowej Izby Lekarskiej w Warszawie. W srodku w biatym czepku dr Andrzej Pasieczny — swietny
plywak i fotograf.
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Zdobycie ztotego medalu - to spetnienie marzer i uwien-

czenie przygotowan. Joanna po dekoracji za zwyciestwo
w stylu klasycznym — dumna i szczesliwa.

Na zawodach reprezentowaliémy z Joanng Funda-
cje Warszawskie Hospicjum dla Dzieci i oczywiscie
naszg lzbe Lekarska. Mielismy bardzo wymaga-
jacych przeciwnikéw. Joanna konkurowata z dr.
Ewa Zimnga-Walendzik, zajmujac ostatecznie 5
miejsce w klasyfikacji indywidualnej (na 22 panie),
a jaz prof. Tomaszem Rechbergerem, zajmujac 15
miejsce w klasyfikacji indywidualnej mezczyzn (na
30 panéw). Joanna zdobyta dwa ztote medale na
50i 100 m stylem klasycznym; ja dwa srebrne na
400i 1500 m stylem dowolnym.W innych startach
byto nieco stabiej.

Ponadto Joanna zastuzyfa na trzeci ztoty medal
- za swoj wyktad ,Rola kardiologa dzieciecego
w kwalifikacji, mtodziezy do uprawiania sportu”
wygtoszony podczas konferencji naukowej, towa-
rzyszacej zawodom. Bytem z niej bardzo dumny.

A jednak zdobytem jeden ztoty medal - w szta-
fecie 4 x 100 m stylem dowolnym w druzynie
Izby Lekarskiej w Warszawie. Zawdzieczam go
oczywiscie kolegom z druzyny - dr. Jerzemu Lesz-
czynskiemu, dr. Krzysztofowi Kaweckiemu i dr.
Adamowi Ostrzyckiemu. Okregowa Izba Lekarska
w Warszawie, w klasyfikacji druzynowej, zajeta |l
miejsce. Wygrali druzynowo koledzy z todzi.

Ja ciesze sie medalem brgzowym... chociaz zawsze po-
zostaje pytanie, czy nie mozna byto poptynqc troche
szybciej. Dominatorem w naszej grupie byt dr Krzysztof
Kawecki, ktory wygrywat wszystkie wyscigi. Byt na tyle
uprzejmy, ze nie zdublowat mnie w wyscigu na 1500 m
stylem dowolnym (za co mu bardzo dziekuje).

Moim najwiekszym przezyciem podczas zawoddw
w Debicy byt udziat w Memoriale upamietniaja-
cym naszego kolege $p. dr. Krzysztofa Kazimier-
czaka. Przeptynatem dla niego 1500 m (czego
wczesniej nie planowalismy z moim trenerem). To
byt wyjatkowy wyscig. Miatem tez okazje poznac
jego zone i syna.

Dziekujemy naszemu trenerowi — tukaszowi
Drzewinskiemu z Legii Warszawa - za przygo-
towanie do mistrzostw. Dziekujemy naszemu
przyjacielowi, dr. Andrzejowi Pasiecznemu za
piekne zdjecia.

Tomasz Dangel
lekarz WHD
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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. 22 679 32 00, 504 144 140
www.usgecho4d.pl, e-mail: poradniaUSG@usgecho4d.pl

Staneliscie Panstwo w obliczu trudnej decyzji:
usunac cigze czy ja utrzymac?

Fundacja Warszawskie Hospicjum dla Dzieci
niesie pomoc rodzinom w sytuacji
niepomysinej diagnozy u ich nienarodzonego dziecka.

Jeslinie jestescie Panstwo pewni co zrobi¢

i chcielibyscie przedyskutowac wszystkie

za i przeciw kazdej z opcji, mozecie umowic sie
na spotkanie z doswiadczonym psychologiem.

Aby umowic sie na bezptatna konsultacje
psychologa, prosimy o kontakt
pod numerem tel.: 509 797 324, 226 781 611

r ’ o )
USMIECH MALWCHA

Poradnia stomatologiczna / \ dla dzieci

Fundacja
Warszawskie
Hospicjum dla Dzieci

ORGANIZACJA POZYTKU
PUBLICZNEGO

zdrowo,
bezpiecznie
i bezboles$nie

Poradnia stomatologiczna ,Usmiech Malucha” ul. Agatowa 10, 03-680 Warszawa.
Strona internetowa: www.stomatologiadzieci.pl
email: usmiechmalucha@stomatologiadzieci.pl
telefon: 22 679 87 14 w godzinach 8: 00 - 16: 00

é )
Wypozyczalnia sprzetu -
Fundacja Warszawskie Hospicjum dla Dzieci prowadzi na terenie
wojewoddztwa mazowieckiego bezptatna wypozyczalnie sprzetu
medycznego niezbednego do sprawowania
domowej opieki nad nieuleczalnie chorymi
dzie¢mi. Wypozyczamy miedzy innymi ssaki, "% &
koncentratory tlenu, materace przeciwo-
dlezynowe. W razie potrzeby prosimy o kontakt z biurem

Fundacji - tel. 22 678 16 11, fax 22 678 99 32.
\_ J

ul. Agatowa 10,

03-680 Warszawa

tel: 22 678 16 11,678 17 11

fax: 22 678 99 32

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

Konta bankowe:

Pekao S.A.

VI/Oddz. - Warszawa
33124010821111000004282080
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