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Kampania miata

na celu informowanie,
Zze Fundacja WHD

to organizacja,

ktéra pomaga

w najtrudniejszych
chwilach zwigzanych

z chorobq i umieraniem

Aktualnosci

1% dla Fundacji WHD

Trzydziestego kwietnia, czyli ostatniego dnia
rozliczen podatku dochodowego za 2011 r. za-
konczyta sie, trwajaca od grudnia ubiegtego roku,
czternasta kampania informacyjna pod hastem
TWOj 1% - moj powrét do domu’”.

Kampania miata na celu informowanie, ze
Fundacja Warszawskie Hospicjum dla Dzieci to
organizacja, ktéra pomaga w najtrudniejszych
chwilach zwigzanych z choroba i umieraniem.

Podobnie jak w ubiegtym roku, przekaz in-
formacyjny oparty byt o spot zrealizowany przez
Krzysztofa Wykrote i Rajmunda Nafalskiego. Krotki
film reklamowy przedstawiat drastyczng wizje
szpitala postrzeganego oczami dziecka skon-
frontowana z miejscem, gdzie dziecko czuje sie
naprawde bezpieczne - wtasnym domem. Spoty
radiowe przygotowywane byty bezptatnie przez
stacje, ktéra je pdzniej emitowata.

Akcja informacyjna objeta swym zasiegiem
gtéwnie teren Warszawy i okolic, jednak niektére
media miaty zasieg ogoélnopolski.

Podobnie jak w ubiegtych latach, informowa-
lismy o posiadanym przez Fundacje WHD statusie
organizacji pozytku publicznego i mozliwosci
przekazania na jej rzecz 1% podatku dochodo-
wego. Wszystkie materiaty informacyjne opatrzo-
ne byly logo oraz numerem KRS Fundacji War-
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szawskie Hospicjum dla Dzieci (Krajowy Rejestr
Sadowy: 0000097123). Akcja dotyczyta rowniez
hospicjow objetych przez Fundacje WHD progra-
mem pomocy finansowej. W rejonach dziatania
Pomorskiego Hospicjum dla Dzieci (Gdarisk) oraz
Slaskiego Hospicjum dla Dzieci (Tychy) - plakaty
przedstawiaty ten sam komunikat, jednak opa-
trzone byty logo miejscowego Hospicjum i jego
numerem KRS.

Kampania byta mozliwa dzieki firmom i orga-
nizacjom, ktére zgodzity sie na wyemitowanie na-
szych materiatéw za darmo, lub z bardzo wysokim,
niespotykanym w przypadku firm komercyjnych
rabatem. Gtéwnym obcigzeniem finansowym
Fundacji WHD byly koszty wydruku plakatéw, ich
ekspozycja, a takze ogtoszenia prasowe.

Serdecznie dziekujemy wszystkim, ktérzy
wsparli dziatania naszej Fundacji no i oczywiscie
wszystkim, ktérzy odpowiedzieli na nasz apel
i przekazali Fundacji Warszawskie Hospicjum dla
Dzieci 1% podatku dochodowego.

Tomasz Jarzebski
Fundacja WHD




Wspomnienie

Nasze Kochane Stoneczko Mamusi i Tatusia

Sarusia byta (a dla nas zawsze
jest) wspaniatg i kochang c6-
reczka. Urodzita sie 28 kwietnia
2003 r.w Ostrowcu Swietokrzy-
skim. To byt wspaniaty dzien.
Byta zdrowa i silna. Kolejne lata
dziecinstwa mijaty wspaniale.
Sarusia rosta, nie chorowata i byta szczesliwa,
a my przy niej. Tyle radosci wnosita w nasze zycie.
W 2006 r. urodzit sie Piotrus, jej braciszek. Saru-
sia byta bardzo szczesliwa, pokochata go catym
serduszkiem. W 2008 r. poszta do zeréwki. Byta
bardzo zdolnym dzieckiem. Uwielbiata rysowag,
kolorowac i wykonywac prace plastyczne, ktére
byty bardzo staranne. Miata wspaniata wychowaw-
czynie, pania Basig, zawsze bardzo mita i kochana.
Wszystkie dzieci z klasy bardzo kochaja pania
Basie za jej zyczliwos¢ i pomoc. Po prostu za to,
Ze jest. Sarusia zawsze byta usmiechnieta i bardzo
dobra dla ludzi, dla kolezanek i kolegdéw z klasy.
Nigdy nikomu nie powiedziata nic przykrego. Byta
po prostu chodzacym Aniotem.

Nasza smutna historia zaczeta sie 4 grudnia
2010 r. w sobote. Sarusia bardzo Zle sie poczuta.
Zaniepokoito nas, ze duzo spata, miata problemy
z chodzeniem i byta bardzo staba. Wieczorem
pojechalismy do szpitala przy ul. Niekfanskiej
w Warszawie. Lekarz zbadat Sarunie i zlecit wyko-
nanie badan: USG brzuszka, przeswietlenie klatki
piersiowej i badania krwi. Stwierdzit narastajacy
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zespdt moézdzkowy pod postacig dyzartrii, dys-
metrii w koficzynach gérnych, oczoplas Il stopnia,
chéd na szerokiej podstawie, dodatnia préba
Romberga w lewo, dodatnie obustronnie obja-
wy Babinskiego i Oppenheima, bez wymiotéw
i nudnosci, bez bélu glowy. Musielismy zostac
na noc na obserwacji. Nastepnego dnia w trybie
dyzurowym przewieziono Sarusie na tomografie
komputerowa gtowy do szpitala przy ul. Marszat-

Z bratem

Do korica byty przy niej
osoby, ktdre bardzo

Jjq kochaty

i ona te mitos¢
odwazajemniata



kowskiej. Kiedy wrocilismy, zostalam poproszona
do pani doktor, ktéra przekazata nam te strasz-
ng wiadomos$¢ — Sarusia ma guza pnia mézgu.
Badanie CT gtowy wykazato w okolicy mostu
oraz rdzenia przedtuzonego po stronie prawej
mase guzowatg o wymiarach 40 na 27 na 22 mm,
widoczne w obrebie zmiany, torbiele, obszary
martwicy, zwezenie komory 4. To byta straszna
wiadomos¢. Spadfa na nas, jak grom z jasnego
nieba. Jednak pierwsza mysl, jaka mi przyszta do
gtowy to, ze bedzie miata operacje, guz zostanie
usuniety i bedzie dobrze. Okazato sie jednak, ze
jest to glejak — guz tak umiejscowiony, ze ope-
racja jest niemozliwa, bo guza nie da sie usunac.
Wtedy dotarto do mnie, ze stan mojej kochanej
coreczki jest bardzo powazny. Swiat mi sie zawa-
lit, zaczetam ptakac. Zapytatam czy to rak. Pani
doktor powiedziata, Ze to nie rak, tylko nowotwér
mozgu. W jednej chwili moje zycie skonczyto sie.
Myslatam: Boze, przeciez moja kochana céreczka
nie moze umrzec. To nie moze sta¢ sie mojemu

dziecku. Dostatam srodki uspo-
kajajace. Zadzwonitam do meza,
ktéry byt w drodze do nas. Dla
niego to réwniez byt ogromny
szok, nie moégt uwierzy¢ w to, co
styszat. Pojawity sie pytania: co
dalej, skad sie to wzieto, dlacze-
go przytrafito sie naszej Saruni,
naszemu kochanemu dziecku?

Széstego grudnia 2010 r. po konsultacji
z prof. Danutg Perek zostalismy pilnie przewie-
zieni do Centrum Zdrowia Dziecka w Miedzylesiu.
Catg droge, ze szpitala przy Niektanskiej do CZD,
ptakatam. Staratam sie ukry¢ tzy przed Sarusia,
ale nie byto to tatwe. Sarunia nie zdawata sobie
sprawy z tego, co sie wokot niej dzieje, dlaczego
tak jezdzimy od szpitala do szpitala. Nie wiedzia-
tam, co jej powiedzie¢. Jak siedmioletniej coreczce
wyttumaczy¢, dlaczego to wszystko jg spotkato,
dlaczego zachorowata na tak okropng chorobe,
jaka jest nowotwor?

Zostalismy przyjeci na oddziat onkologii
w CZD, nigdy tego nie zapomne. To co zobaczy-
tam, byto dla mnie wielkim szokiem. Tyle chorych
dzieci, czuwajacych przy nich rodzicéw i mysl,
co my tu robimy, ile tu zostaniemy? tzy coraz
bardziej cisnety mi sie do oczu, ptakatam. Sarusia
czuta sie coraz gorzej, ale nie pytata, dlaczego tu
jestesmy. Sarunia trafita pod opieke pani doktor
Iwony. Bytam ciekawa pierwszej rozmowy oraz
tego, co miata mi do przekazania.

Sz6sty grudnia w CDZ, to pamietny dzien
- Mikotajki. Sarusia miata robiony rezonans ma-
gnetyczny dla potwierdzenia strasznej diagnozy.
Miatam jeszcze nadzieje, ze to pomytka. Niestety
potwierdzono to, czego sie obawiatam - byt to
glejak, nieoperacyjny guz pnia mézgu, ztosliwos¢
IV stopnia. Dtugo rozmawialismy z panig doktor,
ktoéra opowiedziata nam wszystko o tej chorobie,




mama i rodzenstwo
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jej skutkach i wyleczalnosci, o tym, co bedzie
sie dziato w trakcie i po podaniu chemii, oraz ile
dostanie jej cykli. Powiedziata nam, ze na skutek
chemii wypadna jej wiosy, ze moga by¢ powi-
ktania, bedzie trzeba przetaczac¢ krew i podawac
antybiotyk. Przygotowata nas na to, ze bedzie
bardzo ciezko, bo rokowania co do zycia Sary s
bardzo zte. Zapewnita jednak, ze zrobiag wszystko,
zeby ja uratowad.

To byto straszne. Siedzie¢ tam i stuchag¢, ze
nasze dziecko moze wkrétce umrzed. Ptakalismy.
Pani doktor zaproponowata, aby zatozy¢ Saruni
cewnik Broviaca (jest to wkiucie do duzej cen-
tralnej zyly), przez ktéry bedzie mozna podawac
chemig, pobiera¢ krew na badania, podawac leki.
Dzieki temu nie trzeba za kazdym razem ktu¢
dziecka igtami. Wszystkie dzieci mialy zatozone
takie dojscia. Zgodzilismy sie. Wiedzielismy, ze
zaoszczedzimy naszej céreczce dodatkowego
stresu, ktérego i tak w tym czasie miata wiele.

wizyta wolontariuszy

z fundatcji
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-
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Pani doktor zlecita chemiote-
rapie i radioterapie. Zaczeta sie
walka o zycie naszej kochanej
coreczki. Zostalismy w szpita-
lu, otrzymata cztery kuracje
chemioterapii. Neurologicznie
Sarunia czufa sie dobrze. Pierw-
sza chemia dziatata i pomagata. Jednak Sarunia
réznie sie czuta. Byta blada, nie chciata jes¢, ani
pi¢, czasami wymiotowata. Takie byty nastepstwa
przyjmowania chemii. Mimo to, cieszyliémy sie,
ze jest lepiej. Sarunia bawita sie i byta szczesliwa.
Po pierwszym cyklu chemii wykonano kontrolny
rezonans, ktérego wynik wykazat czesciowa regre-
sje guza. Nasza rados¢ byta duza. Cieszylismy sie,
Ze zastosowane leczenie przynosi rezultaty, a guz
sie zmniejsza. WierzyliSmy, ze musi by¢ dobrze,




bo Sarunia czufa sie lepiej. Stawata sie weselsza
i czesciej sie usmiechata.

Kiedy maz byt z nig w szpitalu na kolejnej
chemii, zadata mu pytanie, czy umrze? Tomek od-
powiedziat, ze zrobimy wszystko, aby wyzdrowiata
i ze bedzie dobrze. Kolejnym etapem leczenia byta
radioterapia. Sarunia dzielnie jg znosita, jednak jej
stan troszke sie pogorszyt. Byta zmeczona, smut-
na, czasami pfakata. Dostawata odpowiednie leki
i jej stan sie polepszat. Po skoriczeniu naswietlen
Sarunia czuta sie dobrze. Zrobiono rezonans, ktéry
wykazat czesciowa regresje guza. Bylismy szcze-
sliwi. Pojawifa sie nadzieja, ze leczenie zmierza
w dobrym kierunku. Cérka czufa sie lepiej. Byta
wesofa, pogodna i petna zycia. Pomyslelismy, ze
musi by¢ dobrze, bo guz zmniejszyt sie o potowe.
Chemia go zniszczy, a nasze stoneczko bedzie
zdrowe. Pfakalismy ze szczescia: ja, méj maz, bab-
cie i cata rodzina. Sarunia cieszyta sie znami. To byt
najpiekniejszy czas - petna zycia i wesofa wracata,
tak wtedy myslelismy, do zdrowia. Rados$¢ nie
trwafa dtugo. Sarunia dostata kolejne 4 kuracje
chemii, czufa sie dobrze i nawet przez mysl nam
nie przeszio, ze moze byc¢ gorzej. Nic nie wskazy-
wato, ze bedzie az tak Zle. Przy ostatniej kuracji
stan neurologiczny zaczat sie pogarszac. Sarunia
znéw Zle sie czuta. Nie miafa sity, stabo chodzita,
stabo moéwita, mato rysowata, prawie wcale nie
kolorowata — miata trudnosci ze wszystkim. Przeto-

czono jej wtedy krew i nawadniono, a ja ptakatam
i prositam Boga o cud uzdrowienia.

Pierwszego wrzesnia 2011 r. kontrolny re-
zonans wykazat progresje guza. Maz ptakat, a ja
myslatam, Ze to nie koniec $wiata. Zmienig chemig,
dadza inng, silniejsza, ktéra pokona guza. Bytam
petna wiary i wierzytam, ze jeszcze bedzie dobrze.
Zmieniono chemie. Otrzymata 4 kuracje i niestety
stan neurologiczny pogorszyt sie.

Kolejny kontrolny rezonans i ostatnia dia-
gnoza. Pani doktor poprosita mnie do siebie. To
byta nasza ostatnia, bardzo trudna rozmowa. Sz6-
stego grudnia 2011 r. przekazata mi najgorsza
wiadomos¢ w moim zyciu. Pomyslatam wtedy,
ze zycie sie dla mnie skonczyto. Powiedziata, ze
w badaniu wyszta masywna progresja guza i roz-
siew. W tej sytuacji zakonczono leczenie w CZD
poniewaz nie ma juz chemii, ktéra mogtaby po-
moc Saruni. Wyczerpaty sie mozliwosci leczenia
naszego dziecka i jej zycie byto powaznie zagro-
zone. Jeszcze wtedy nie dopuszczatam do siebie
mysli, ze moje dziecko umrze. To byto straszne.
Prositam i pytatam, czy mozna co$ zrobi¢. Moze
jest silniejsza chemia, ktéra zadziata. Niestety,
pani doktor powiedziata, ze nie ma chemii, ktéra
zniszczytaby tak duzego guza i rozsiew. Zadzwo-
nitam do meza. Musiatam mu przekazac¢ te wia-
domosc. Zatamat sie. To byto okropne. Leczenie
zaczeli$my 6 grudnia 2010 r., a zakonczylismy 6
grudnia 2011 r. Ptakatam, miatam pustke w gtowie.
Nie wiedzialam, co mam zrobi¢, co bedzie dale;j.
Pani doktor zaproponowata opieke Warszawskie-
go Hospicjum dla Dzieci. W pierwszej chwili nie
bytam przekonana. Pomyslatam - moja céreczka
w hospicjum? Przeciez to kojarzy sie tylko z naj-
gorszym, ze smiercia. Nastepnego dnia przyjechat
maz. Dtugo rozmawialismy, co zrobi¢? Czy nie ma
juz innego wyjscia? Zrozumieli$my, ze sami nie
damy rady. Zdecydowalismy sie i od 7 grudnia
trafilismy pod opieke WHD.

Sara byta szczedliwa, kiedy powiedzielismy
jej, ze juz nie musimy jezdzi¢ do CZD. Powiedzia-
tam, ze teraz do nas bedzie przyjezdzac pani dok-
tor i pielegniarka. Naszg pielegniarka zostata pani
Mirka. Mita, sympatyczna i bardzo ciepta osoba,
wszystko nam pokazata i powiedziata, co trze-
ba robi¢, gdyby dziato sie cos$ niepokojacego.

rysunek Sary



Dostarczono nam potrzebny sprzet, ktéry byt
bardzo przydatny i pomogt Sarusi w trudnych
chwilach. Zawsze mozna byto liczy¢ na pomoc
Hospicjum - moglismy zadzwoni¢ po porade,
albo poprosic¢ o przyjazd lekarza, czy pielegniarki.
Sara powoli przekonywata sie do pan i do ich wizyt
w naszym domu. Pracownicy Hospicjum oprécz
opieki medycznej, starali sie sprawiac Saruni ré6zne
przyjemnosci. Pierwsza byta wizyta pani Madzi,
pani psycholog Agnieszki oraz Mikotaja, ktéry
przywidzt prezenty — ulubione koniki Saruni.
Innym razem wiele radosci dostarczyta wizyta
brzuchomdéwcy pana Piotra Boruty z Czocherem.
Wspolnie z Sarusig i Piotrusiem wyczarowywali
rézne ciekawe rzeczy.

Wychodzac ze szpitala do domu, Sarunia
czuta sie nie najgorzej. Chodzita sama, ale bywaty
momenty, ze trzeba byto jej pomagac. Mdéwita,
byfa szczesliwa i wesota. W czasie leczenia corka
pisafa o sobie swoj maty pamietnik, gdzie byta,
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co robifa i zkim przebywata. Opisywata wyjazdy
do SMYKA, w ktérym kupowata ulubione koloro-
wanki. W pamieci pozostat nam dzien, kiedy po
zakonczonej chemioterapii, ostabiona, ale szcze-
sliwa wybierafa kolejny pamietnik.

Sarunia robita duzo rysunkoéw, laurek dla
dzieci z klasy i dla swojej kochanej wychowaw-
czyni pani Basi. Zawsze pamietata tez o laurkach
dla mnie, dla meza, dla dziadkéw i najblizszych.
Wszystkie byly piekne i starannie wykonane, bo
zrobione z wielka mitoscia. Miata duzo koloro-
wanek. Jej wielkg pasja byto zbieranie pamietni-
kow, kolorowanek, notesikdw i naklejek. Kochata
konie. Kochata zycie, ktére dla niej tak wczesnie
sie skonczyto. Sarusia przez okres catej choroby
otoczona byta zyczliwymi osobami, ktére czesto
ja odwiedzaty i przebywaty z nia. Byta wtedy bar-
dzo szczesliwa, a usmiech pomimo cierpienia nie
znikat z jej twarzy.

Kiedy opuszczatysmy szpital, ksigdz Wojtek,
kapelan w CZD i zarazem w Hospicjum zapytat, czy
Sarunia przystapi do Pierwszej Komunii Swietej.
Oczywiscie, ze o tym myslatam, bo Sarunia byta
w drugiej klasie. Ucieszytam sie, kiedy zapropono-
wat swojg pomoc. Osiemnastego grudnia 2011 .
Sarusia po raz pierwszy przyjeta Pana Jezusa do
swego serduszka. Miata piekna, biata sukienke,
wianuszek, buciki, torebeczke i rekawiczki. Wy-
gladata pieknie, jak aniot, byta taka szczesliwa.
Zaprosilismy gosci, byty prezenty, zdjecia, obiad
i komunijny tort. Byto tak, jak miato by¢ w maju,
kiedy razem ze swoja klasa miata przystapi¢ do
Pierwszej Komunii Swietej.

Sarusia przez caty okres trwania choroby
nigdy sie nie skarzyta, ze musi jezdzi¢ do szpitala,
przyjmowac leki. Zawsze bytam z nig. W zesztym
roku o tej porze bardzo dobrze sie czuta, byta
petna zycia i energii. Biegata z Marlenka, Natalka
i Piotrusiem. Wszystko sama robita. Wtedy pomy-




slatam, ze bedzie zdrowa, ze nie
umrze, skoro jest juz tak dobrze.
Jednak los chciat inacze;j.

Sarunia bedac juz w domu
po skoriczonym leczeniu czuta
sie coraz gorzej. Zaczeta mniej chodzi¢, mniej mo-
wi¢. Juz tak duzo nie pisata, nie kolorowata i byta
bardziej zmeczona. Zaczeta coraz wiecej czasu
spedzac w tézku. Przerazitam sie, ale wierzytam, ze
to minie i ze bedzie jeszcze dobrze. Kiedy lezata,
bardzo lubita, jak czytalismy jej bajki i ogladalismy
kolorowe obrazki.

Z dnia na dzien nasze Kochane Stoneczko
stawato sie stabsze. Mniej jadta, pita, duzo spata.
Zaczat ja nekac silny kaszel, musielismy uzywac
asystora, oklepywac ja i odsysac sline. Béle gtowy
byty coraz silniejsze, coraz czesciej trzeba byto
podawac tlen.

Pewnego dnia pielegniarka z Hospicjum mu-
siata zatozy¢ Saruni sonde, poniewaz nie mogta

potykac pokarmu i dfawita sie. Jedzenie i lekar-
stwa podawano odtad przez sonde. Nie skarzyta
sie na nic, byta dzielna. Bez sprzeciwu podda-
wata sie wszystkim zabiegom pielegnacyjnym.
Czesto pytata, kiedy zacznie chodzi¢. To byto jej
najwieksze marzenie. Powtarzatam, ze jeszcze
troche i bedzie sama chodzi¢, ze bedzie dobrze.
Mdj aniotek usmiechat sie do mnie i wierzyt, ze
tak bedzie. Niestety, stan sie pogarszat.

W niedziele 26 lutego bardzo Zle sie czuta.
Poprositam o przyjazd pani doktor i pielegniarki.
Pani doktor zbadata Sare, potem chwile poroz-
mawiatysmy. Niestety, wiadomos¢ byta straszna.
Coreczce zostato niewiele zycia. Stan byt bardzo
ciezki i trzeba przygotowac sie na najgorsze, na
to, ze nasza coreczka odejdzie. Nie docierato to do
nas. Plakalismy, jednak wcigz myslatam i wierzytam,
Ze to jeszcze nie koniec i Sarunia zostanie z nami.

We wtorek 28 lutego przyjechata pani Mirka
z panig psycholog Agnieszka. Stan Sary byt ciezki.
Pani Mirka pomogta mi, oklepata ja, a ja umytam
jej zabki. Sarunia gtosno oddychata, inaczej niz

zwykle. Panie wiedziaty, Zze to juz koniec i ze nie-
dtugo Sarunia odejdzie. Nic nie przeczuwajac,
zapytatam pania psycholog, co czuja rodzice, kie-
dy ich dziecko odejdzie, jak to przechodza? Co
dalej zich zyciem po utracie kochanego dziecka?
Tyle pytan przychodzito wtedy do gtowy. W tym
samym czasie przyjechata do nas babcia i wycho-
wawczyni Saruni pani Basia, ktéra byta z nami
w czasie choroby naszej céreczki. Gdyby nie ona,
jej obecnos¢ i wsparcie, sama nie databym rady
przejs¢ przez to wszystko. Panie z Hospicjum
pojechaty a my zostaliémy sami. Sarunia nadal
dziwnie oddychata. Wzietam ja na rece i przytu-
litam mocno do siebie. Pomyslatam, ze lepiej sie
poczuje. Niestety, bylo coraz gorzej. Potozytam
ja i podatam tlen, ale to nie pomagato. Lezata
i patrzyta na nas, a my bezradne staratySmy sie jej
ulzy¢. Poprositam, aby maz nie poszedt do pracy,
zeby zostat w domu. Pani Basia zwrécita uwage
na gtéwke Saruni, ktéra byta bardzo goraca, ale
byto to inne ciepto niz dotychczas. O 16.35 Sarunia




dostata 40 stopni gorgczki. Zadzwonitam do pani
Mirki. Kazata podac lek na obnizenie temperatury.
Corka byta rozpalona, miata trudnosci z oddycha-
niem i oddawaniem moczu. Przerazitam sie, ze to
ostatnie minuty jej zycia. Tak bardzo sie batam.
Moja mama i pani Basia byty ze mna. W pewnym
momencie goraczka spadta. Sarunia ziewneta dwa
razy na rekach mojej mamy i spokojnie odeszta od
nas na zawsze. Zamkneta swoje piekne btekitne
oczka i poszta do nieba, gdzie juz nie cierpi i nie
czuje bolu. Statam przy niej z paniag Basig i nie
wierzytam, Zze moja kochana céreczka odeszta.
Czutam bdl i zal, ktéry zostat do dzis. Myslatam,
ze mi serce peknie, ale pozwolitam jej odejsc. | tak
bym jej nie zatrzymata, bo Pan B6g wyciagnat po
nig rece. | poszta z Nim do lepszego $wiata, gdzie
juz sie nie meczy i nie cierpi. Tam, gdzie spetnito
sie jej marzenie o bieganiu i chodzeniu. Do kon-
ca byly przy niej osoby, ktére bardzo jg kochaty
i ktére ona bardzo kochata.

Sarusia zmarta 28 lutego 2012 roku. Przez
caly okres choroby Saruni powtarzali$my jej z me-
zem kilka razy dziennie, ze bardzo jg kochamy i ze
jest naszym stoneczkiem. Sarunia bardzo kochata
Piotrusia i bardzo lubita sie z nim bawi¢, nauczyta
go wielu rzeczy. Byta szczesliwa, kiedy Piotrus
ja przytulat i byt blisko niej. Byli kochajagcym sie
rodzenstwem.

Chciatam serdecznie podziekowac wszystkim
osobom zWHD, ktére nas wspieraty. Za bezcenna
pomoc, za dostarczenie lekéw, opatrunkéw dla
Saruni. Zawsze moglismy liczy¢ na pomoc pani
Mirki, ktéra opiekowata sie Sarunia i tyle serca
wktadata w opieke nad moja cérka. Wszystkim
paniom pielegniarkom, ktére nas odwiedzaty
i pomagaty w trudnych chwilach. Catemu per-
sonelowi, ktéry pracuje w WHD. Dziekujemy za
sprzet medyczny ufatwiajacy codzienne zycie:
koncentrator tlenu, za t6zko, za ssak, za Mikotaja

i brzuchomowce, ktérzy bawili sie z Sarusia. Swo-
je podziekowania kierujemy takze do Ksiedza
Wojtka, ktéry udzielit Saruni Pierwszej Komunii
Swietej, ktory nas odwiedzat i zawsze stuzyt rada.
Wspolnie z nami pozegnat naszg céreczke, wygta-
szajac piekne kazanie w czasie pogrzebu Saruni
2 marca 2012r.

Dziekuje pani Basi, pani Zosi i pani Beacie.
Zawsze moglismy liczy¢ na ich pomoc i wsparcie
w czasie choroby Saruni. Dziekuje takze rodzicom
dzieci z klasy mojej céreczki. Za to, ze byli i zawsze
mozna byto na nich liczy¢.

Wszystkim kolezankom i kolegom z klasy
Sarusi — jestescie wspaniatg klasa, zawsze pa-
mietaliscie i pamietacie o mojej kochanej Sarusi.

Dziekuje catej rodzinie i znajomym, ktérzy
nas wspierali w tych trudnych i ciezkich dla nas
chwilach.

Kochana Saruniu bytas (dla nas zawsze jestes)
cudowng i kochang céreczka, zawsze bedziesz
w naszych sercach i zawsze bedziemy Cie kocha¢
nasz kochany Aniotku.

Mama Justyna i Tata Tomek
oraz braciszek Piotrus

Sara byta pod opiekg WHD 84 dni.




W naszych

sercach bedzie zy¢,

Sara jest teraz

szezesliwa i juz nie cierpi,
ale nam trudno

bez nigj zy¢

.Petno nas a jakoby nikogo nie byto
jedng maluczkq duszq tak wiele ubyto”
Jan Kochanowski, Tren Vil

W daleka podréz zabrat Cie Bdg
jedna nadzieje nam dajac,

ze kiedys przekrocza tez niebios prog,
ci, ktérzy tutaj w bolu zostaja. ..

Niewyobrazalna strata, puste miejsce w szkole,

luka w szkolnym dzienniku, usmiechnieta buzia

na zdjeciu i zbyt mato wspomnien - tylko to nam

zostato. Mimo to, Sarusia byta, jest i bedzie w na-

szych sercach.

- Sarusia nie umarta. Ona bedzie zyfa tak dtugo,
jak dtugo bedziemy o niej pamietacd. Bartek

- Sara umarta, ale zyje w naszych sercach. Zosia

- Sara byta wesotym dzieckiem. Kuba

- Sara byfa dobrg kolezanka, a teraz jest w niebie.
Jedrek

- Sara nie umarta, tylko zyje w innym $wiecie.
Bedziemy pamietac o Niej. Natalia

- Sara byta zawsze usmiechnieta. Byta zartobliwa,
fajng dziewczynka. Najlepsza dziewczyna z klasy
lIb. Ja kocham Sare i jg pamietam. Oskar

- Sara byfa bardzo dobrg kolezanka, niestety
umarta. Zosia

- Bedziemy pamieta¢ o Sarze. Lubimy Sare.
Divit

- Sara to byta bardzo dobra kolezanka. Ola

- Sara bedzie ciagle z nami. Filip

- Sara zyje w niebie i w naszych sercach. Bartek

- Sara byta dobra kolezanka, bo sie ze mna
bawita. Daniel

Wspomnienie

3

- Wszyscy kochaja Sare. Sarunia byta fajna.
Ma mtodszego brata i ulubione kolezanki.
Sara lubita sie z nami bawi¢. Odwiedzata nas
i my ja odwiedzalismy. Ola

- Sarusi nie ma z nami fizycznie, ale w naszych
sercach bedzie zy¢, dopéki o Niej nie zapomni-
my. Sara jest teraz — szczesliwa i juz nie cierpi,
ale nam trudno bez Niej zy¢. Bedziemy pamietac
o Sarze. Zmarta 28 lutego 2012 r,, a — urodzita
sie 28 kwietnia 2003 r.. Sara urodzita sie tego
samego dnia co ja. Zosia

— Sara nie umarfa. Ona wciaz zyje! O Sarze bedzie-
my pamietac na wieki! Cata klasa kochata Sare,
kocha i kochac bedzie. Sara patrzy teraz z niebia
i usmiecha sie do nas. Jas
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- Kiedy Sara zyta, byto cudownie, a kiedy zmarta,
rozpacz byta wielka. Wcigz o Niej pamietamy
i Jg kochamy. Saro, wiemy, ze zyjesz, ale Twoim
domem jest teraz niebo. Nadal Zle sie
czujemy bez Ciebie, lecz usmiechamy sie,
a przy tym o Tobie pamietamy. Pozdrawiamy
Cie wszyscy. Szymon

— Sara byta bardzo mita. Zosia

Kiedy 01.09.2009 r. w Szkole Podstawowej w ta-
dach zabrzmiat pierwszy dzwonek, wéréd swoich
uczniéw zobaczytam dziewczynke o pieknych,
btekitnych oczach, z usmiechem na twarzy. Miata
jasne wtosy uczesane w kucyk. To byta wtasnie
Sarusia, ktéra dotaczyta do uczniéw mojej klasy.
Od poczatku wiedziatam, ze dobrze bedzie czuta
sie w tej grupie i nie pomylitam sie.

Sarusia chetnie uczeszczata do szkoty, miata
duzo kolezanek i kolegéw. Byta (tak trudno pisac
0 niej w czasie przeszltym) zawsze usmiechnieta,
pogodna, delikatna i bardzo wrazliwa. Niezwy-
kle utalentowana zostawita po sobie prawdziwe
peretki plastyczne, ktére przechowujemy jak naj-
cenniejszy skarb.

Chwila, w ktérej padta okrutna diagnoza,
nie byta, jak sie pdzniej okazato najgorsza. W tym
samym momencie narodzifa sie wielka nadzieja
i wiara, ze sie uda i wszystko bedzie dobrze.

W czasie tych zmagan z ciezkg chorobg po-
jawialy sie piekne chwile, takie jak jej odwiedziny
w szkole przed Wielkanocg, obecnos¢ na wyciecz-
ce w kinie i pamietny dzien, kiedy usmiechnieta
odbierata swoje pierwsze swiadectwo szkolne
i nagrode. Tego dnia wychodzac, powiedziata do
widzenia, zostawiajgc nas z nadziejg, ze nie jest
to ostatnie spotkanie. Do szkoty juz nie przyszla,
a na zajecia jezdzitam do jej domu. Kazde nasze
powitanie to byt wielki rytuat, usciskom i przytula-
niu nie byto korica. Pomimo, ze choroba odbierata
jej sity, zawsze pracowata pilnie, solidnie, aby nie
miec zalegtosci gdy wroci do szkoty. Uczestniczyta
w kazdym wydarzeniu klasowym. Bombki wyko-
nane przez Sarusie zdobity nasza szkolng choinke,
aw jej domu wieszaty$smy bombki przygotowane
przez dzieci w szkole. Nigdy nie jechatam do niej

z pustymi rekami, raz laurki, innego dnia przeka-
zywatam serduszka walentynkowe, a codziennie
zyczenia i usciski. Ciagle zadawatam sobie pytanie,
na ktére nie znatam odpowiedzi: kiedy wréci do
nas Sara? Na koniec kazdych zaje¢ czytatam jej
wierszyki, ktére dzieci wpisywaty do pamietnika.
Nie zdazytam przeczytac wszystkiego. Reszte Sara
dokonczy ,,tam”, bo zabrata go ze soba.

Widzac, jak gasto w niej zycie, wydawato mi
sie, ze jakos sie z tym uporam, a moze wcigz wie-
rzytam w cud uzdrowienia? Los chciat, ze bytam
z Sarusia do ostatniej chwili.

Brakuje mi stéw, zeby opisa¢ ogrom zalu, jaki
po sobie pozostawita. Na szczescie mam wiele
cudnych i pieknych wspomnien. Na pogrzebie
obecni byli wszyscy uczniowie i ich rodzice, to
byfa ostatnia,lekcja’, kiedy bylismy razem. Wiem,
Ze jest teraz szczesliwa, ze nie cierpi, Ze nie czuje
bolu, ale mimo to trudno sie pogodzi¢, ze Sarusi
juz nie ma wsrdd nas.

Wierze, ze kazdy promyk stonka to jej
usmiech.

W tak trudnych chwilach wazna jest pomoc-
na dton i dobre stowo oraz Swiadomos¢, ze ma sie
na kogo liczy¢. Takich zyczliwych oséb o wielkim
sercu byto bardzo duzo. Okazywali swojg pomoc
w sposob bezinteresowny i anonimowy, a los
Sarusi nie byt im obojetny.

| mnie i rodzine Saruni wspierali rodzice
ucznidéw oraz nauczyciele, ktérzy uczyli Sarusie.
Bez Beaty, Zosi i Kasi trudno bytoby mi to wszystko
sobie wytlumaczy¢. Na szczescie sg przy mnie
do dzis.

To nieprawda, ze nie ma ludzi niezasta-
pionych...

Wychowawczyni Sarusi
pani Basia




Jestesmy wszyscy
razem w domu,
a to jest najwazniejsze.

Nasi podopieczni

Roksana i Macius

Moja cérka Roksana urodzita sie zwadg serca (VSD
i ASD), z powiekszona tetnica ptucna, z deforma-
cja kregow szyjnych i zeber, bez lewej nerki. Te
wszystkie dolegliwosci powoduja, ze cérka bardzo
ciezko przechodzi kazdg infekcje. Deformacja
kregéw szyjnych i zeber sprawita, Ze nie rosnie,
natomiast ucisk na tchawice wywotuje problemy
z oddychaniem.

Wiosna ubiegtego roku Roksana zachorowata
na zapalenie ptuc, miata spadki saturacji, wysoka
goraczke i wymioty. Kiedy patrzytam na nig, batam
sie, ze nie wyzdrowieje, Ze to koniec. Lekarze nie
mieli dla nas dobrych wiadomosci, wiec nie po-
zostato nic innego, jak modli¢ sie o cud, zeby Bég
pozwolit jej zy¢. Nasza modlitwa zostata wystucha-
na i stan zdrowia Roksanki polepszyt sie. Jedynym
problemem byta niska saturacja, wiec lekarz poin-
formowat nas, ze jesli chcemy zabra¢ dziecko do
domu, musimy mie¢ pulsoksymetr i koncentrator
tlenu. Lekarz prowadzacy po raz pierwszy wspo-
mniat wtedy o Hospicjum. Na poczatku bytam
przerazona, poniewaz myslatam, ze bede musiata
oddac dziecko do osrodka opiekuriczego. Nigdy
nie zdecydowatabym sie na taki krok. Zapropo-
nowano mi rozmowe z pracownikami Hospicjum.
Zgodzitam sie, poniewaz chciatam poznac wiecej
szczego6tow. Pielegniarka WHD pani Katarzyna
Piaseczna wyjasnita mi doktadnie na czym pole-
ga opieka nad dzieckiem w domu i ostatecznie
wplyneta na mojg decyzje. Bytam zaskoczona,
poniewaz wszystko wygladato inaczej, niz sobie
wyobrazatam. Nastepnego dnia zadzwonita pani

Roksana

Dorota pracownik socjalny. Chciata przyjechac
i ocenic nasze warunki bytowe. Obawiatam sie tej
wizyty, poniewaz warunki socjalne byty bardzo zte.
Podjeto decyzje, ze nie mozemy zosta¢ w naszym
mieszkaniu i bardzo szybko znaleziono inne. Nie
wierzytam, ze to wszystko dzieje sie naprawde.
W niedtugim czasie przeprowadziliémy sie do
nowego miejsca i mogtam zabra¢ dziecko do
domu. Hospicjum zapewnito wszystkie niezbedne

Roksana i Macius z rodzicami
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rzeczy, ssak i koncentrator tlenu. W koricu nasze
zycie zmierzato w dobrym kierunku.

Oprécz Roksany, mamy jeszcze jedno dziec-
ko, synka Macka, ktéry w tej chwili ma 20 miesiecy.
Urodzit sie z rozszczepem kregostupa i wodogto-
wiem. W pierwszej dobie zycia przeszedt opera-
cje przepukliny oponowo-rdzeniowej. Kolejnym
zabiegiem byto zatozenie zastawki. Chtopiec ma
problemy neurologiczne i porazenie korczyn dol-
nych. Dotychczas nie postawiono jednoznacznej
diagnozy, czy synek widzi. Maciek réwniez jest
pod opieka WHD. Od kiedy opiekuje sie nami Ho-
spicjum, dzieci mniej chorujg ijestesmy wszyscy
razem w domu, a to jest najwazniejsze.

Chciatabym podziekowa¢ pracownikom,
a w szczegolnosci pani Katarzynie Piasecznej
naszej pielegniarce, ktéra przekonata nas do
podjecia tej trudnej decyzji, pani Dorocie Licau
za pomoc w znalezieniu nowego mieszkania dla

nas i naszych dzieci, lekarzom: Katarzynie Marczyk
i Iwonie Bednarskiej za szybkie interwencje.

Dzieki Wam nasze zycie nabrato sensu. Z gte-
bi serca dziekujemy.

Monika Olkowicz
Mama Roksany i Macka

Warszawskie Hospicjum dla Dzieci opiekuje sie
Roksang i Maciusiem
od kwietnia 2011 r.




Maciej i Calineczka

,Bo Zycie jest prébg, a préba zawsze jest trudna.”
O. Piotr Rostworowski

Czy praca wolontariuszki w hospicjum dla dzieci
jest trudna? Ani bardziej, ani mniej niz samo zycie.
Dlatego sprébuje opowiedzie¢ o dwdjce moich
~wnukéw’, cho¢ oczywiscie nie jest to proste. Nie
chce méwic o uczuciach do dzieci, a tym bardziej
o tym pisac. Uczucia s3 moja prywatna sprawa.
Nie chce tez pisac o ich chorobach - dla mnie sg
to po prostu dzieci wymagajace troszke wiekszej
uwagi. Ale moge opisa¢ moje odczucia i obser-
wacje podczas odwiedzin.

Prawie rok temu jechatam po raz pierwszy
do dwodjki nowych podopiecznych. Moje pierwsze
wrazenie pozostato do dzi$ niezmienione - wte-
dy kilkumiesieczny chtopiec - Maciej, mimo, ze
maty wiekiem, sprawiat wrazenie silnego i du-
zego chiopca i starsza siostrzyczka — Roksanka,
tak filigranowa i krucha, ze zawsze mysle o niej
i nazywam moja Calineczka. Maciej obdarowat
mnie tamtego dnia najpiekniejszym usmiechem.
Podczas kolejnych, cho¢, zgodnie z potrzebami
rodzicéw dos¢ rzadkich wizyt, ustyszatam wy-
artykutowane ,tata” - cho¢ brzmiato to bardziej
LJtiatia”. Pamietam, ze bardzo mnie to ucieszyto
i poczutam sie prawie jak babcia obserwujaca
rozwoéj wnuka. A podczas ostatniej wizyty byto
juz: tata, mama, baba - duzy postep.

Roksanka — Calineczka, kruszynka zmeczona
choroba i pobytami w szpitalach, kiedys mowita,
jak wspomniata jej mama, ale teraz zdecydowanie
odmawia takiego kontaktu z otoczeniem. Cho¢
podczas mojego ostatniego pobytu cos sie zmie-
nito i cichutko wymawiata, tiatia” - moze naslado-
wata Maciusia, a moze zatesknita za tatg, ktérego
widuje krécej niz mame. Ale fakt, ze nie méwi,
nie znaczy, ze nie potrafi wszystkiego pokazac

i przekazac. Wyciggniete raczki s prosba o wziecie
na rece, a pézniej malutki paluszek dziata jak dro-
gowskaz po mieszkaniu. Roksanka lubi wyglada¢
przez okno,,chodzi¢” po mieszkaniu, gdzie szcze-
go6lnie intrygujaca jest kuchnia, w fazience poka-
za¢, gdzie sie kapie. Poza tym chetnie,,opowiada”
o sobie - pokazuje zatozona sonde i strzykawki do
karmienia. Chetnie tez oglada ksigzeczki, cho¢ nie
zawsze ma site, by zbyt dtugo stuchac czytania
bajek czy wierszykéw. Zawsze wtedy siadamy
przy Maciusiu, dzieki czemu dzieci sg jednoczesnie
zajete i zaopiekowane. | oczywiscie bawi sie. Ma
nawet lalke z ,,zatozong” do noska sonda, ktdra
moze karmic tak, jak sama jest karmiona.

Dla mnie w opiece nad Maciejem i Cali-
neczka, cho¢ chwilami bardzo trudna, nie ma
czego$ szczegdblnego. Po prostu mam dwdjke
dodatkowych wnukdw, do ktérych chetnie jezdze,
opiekuje sie i bawie sie z nimi i ktére s obecne
w moich myslach.

»Przyszywana” babcia Zosia

Zofia Marnic
Wolontariuszka WHD

ZofiaMarnic na spacerze z,,0sobist3” wnuczka -Jagoda




Tata Michata
W lutym br. pod opieke Warszawskiego Hospicjum
dla Dzieci trafit 16-letni Michat. Chtopiec choruje
na ciezky posta¢ mézgowego porazenia dzie-
ciecego. Jego tata Tomasz jest artystg malarzem.
Poprosilismy go o krotkg wypowiedz.

Marta Kwasniewska
Fundacja WHD

Twoérczosé

Podstawa mojej twdrczosci jest malarstwo szta-
lugowe, olej ptétno, olej deska. Wszystkie kopie
wykonane sg w innych wymiarach, niz oryginaty.
Na poczatku mojej kariery gtéwnie rysowatem.
Pierwszy obraz olejny powstat w 1985 r. Intere-
suje sie malarstwem, jest ono mojg prawdziwa
pasja, tym lepsze im trudniejsze. Pierwsze obra-
zy zachowatem dla siebie, reszta po czesci jest
w Belgii, w Domu Aukcyjnym w Szwecji, Australii
i oczywiscie w Polsce.

Mobilizuje mnie samo udoskonalanie swojej
tworczosci.W 1997 r. dwa obrazy, Ukryta”i,Gorski
Staw"” uczestniczyly w Aukcji dla Powodzian,Moja
i Twoja Nadzieja”". W 1999 r. zorganizowano moja
indywidualng wystawe w klubie osiedlowym, na-
tomiast 2001 r. bratem udziat w konkursie Gazety
Wyborczej,,Impresjonisci”z obrazem,Podgladacz”
W latach 2002/2003 uczestniczytem w konkursach
+~SUPERMARKET SZTUKI IlI,”,Ludzie i Przedmioty”
oraz w 0go6lno europejskim,,LEXMARK". Moge sie
rowniez poszczyci¢ nagrodg za talent za obrazy
JTeatr Wielki”i,Shakti". W swojej dalszej twérczo-
$ci chce bra¢ czynny udziat w rozwoju polskiej
kultury i sztuki.

Michat

Michatijego tata

Nasi podopieczni

fNVIAR Bitsa pod Grin

W 2009 r. ukoriczytem prace nad replika ,Bitwy
pod Grunwaldem” w skali 1:3 do pierwowzoru
(z rama 300 cm x 140 cm), ktéra od oryginatu
rézni sie kilkunastoma szczegétami. Dzieto to
powstawato przez dziewiec lat. Byto tworzone
pedzelkami retuszerskimi, co pozwolito mi wiernie
odtworzy¢ postacie.

Do tej pory namalowatem ok. 300 obrazéw
olejnych i wykonatem wiele rysunkéw. Niektére
z dziet miaty powierzchnie okoto 6 m?. Rozpo-
czatem takze prace nad dzietem ,Flota Kaperska
Zygmunta Il Augusta” o wymiarach 3,2 x 1,5 m.

Choroba syna, a tworczos¢

Choroba mojego syna Michata wptyneta przede
wszystkim na sposoéb postrzegania Swiata, rzeczy-
wistosci jako takiej. Jest we mnie o wiele wiecej
pokory wobec zycia, a takze wobec twodrczosci.
Zrozumiatem, ze sztuka to nie jest dziki rumak,
ktérego szybko mozna ujarzmic¢, poniewaz rzadzi
sie ona swoimi prawami. Prawdziwym sukcesem
artysty jest dojscie do tak istotnego wniosku, do
tego co jest w nim. Jest to bardzo powolny proces
i Michat w jaki$ sposdb pomdgt mi.

Choroba

mojego syna Michata
wplynefa przede
wszystkim na sposéb
postrzegania Swiata,
rzeczywistosci
jako takiej




Potega mitosci

Motywacja

W tej chwili coraz bardziej zalezy mi na przeka-
zywaniu dobrej energii poprzez swoja twdrczos¢.
Moim najwiekszym marzeniem jest stworze-
nie dzieta, ktére bedzie postrzegane jako ideat
sztuki.

Osiaggniecia

Duzym sukcesem byly pokazy ,Matej Bitwy pod
Grunwaldem’, czyli repliki obrazu,Bitwa pod Grun-
waldem”w Patacu Kultury i Nauki oraz w Mennicy
Polskiej podczas Nocy Muzedw, a takze wspot-
praca z pismem,Handball Polska” przy tworzeniu
Jportretur” znanych pitkarzy recznych.

Pomoc

W tej chwili coraz trudniej dotrze¢ do ludzi ze
swoim tworczym przestaniem. Artysta aby zostat
zauwazony, musi szokowad, potrzebuje rozgtosu.
Mozna zadac sobie pytanie: co jest tak naprawde
sztuka?

Tomasz Jaxa-Kwiatkowski

Ogtloszenie

Chcesz poméc rodzinie nieuleczalnie chorego
Michata? Kup albo zaméw wykonanie obrazu,
ilustracji, ktére stworzy jego tata p. Tomasz Kwiat-
kowski. By¢ moze ktos z Twoich znajomych mégt-
by zorganizowac wystawe jego prac, szczegdlnie
»Matej Bitwy pod Grunwaldem”.

Kontakt

Tomasz Jaxa Kwiatkowski
e-mail: blumen@autograf.pl
tel. 662 242 705
http://tomaszkwiatkowski.pl/

Mata bitwapod Grunwaldem



Aktualnosci

Ldrowo i bezpiecznie

Wiele prac remontowych wykonywanych w do-
mach naszych podopiecznych ma na celu stwo-
rzenie zdrowego i bezpiecznego srodowiska,
w ktérym bedzie przebywato dziecko.

Dzieki likwidacji barier architektonicznych,
miejsce pobytu dziecka przestaje by¢ ograniczone
do jednego pomieszczenia, a rodzice moga prze-
mieszczad sie z nim zaréwno w obrebie miesz-
kania, jak i poza nim. Stworzenie warunkéw do
wspolnego przebywania z dzieckiem o kazdej
porze dnia w dowolnym pomieszczeniu (np. kuch-
ni), ma ogromny wptyw na atmosfere i stosunki
w rodzinie.

W ostatnim okresie Fundacja Warszawskie
Hospicjum dla Dzieci wykonata prace remontowe
w domach trojki podopiecznych.

Kuba
Cierpi na zespdt wad wrodzonych, pod opieke
WHD zostat przyjety w marcu 2012 r.

Zakres wykonanych prac:
Likwidacja barier uniemozliwiajgcych swobodne
poruszanie sie — wymieniono na szersze drzwi
wejsciowe i wewnetrzne, wybudowano taras
z podjazdem dla wézka.

Dodatkowo wykonano ,$niegofapy” nad
tarasem.

Mateusz
Cierpi na mdzgowe porazenie dzieciece, pod opie-
ke WHD zostat przyjety w marcu 2012r.

Loy 1

8Usz | jego dziadek

Zakres wykonanych prac

Dla poprawy bezpieczenstwa w catym domu
wykonano nowa wentylacje, doprowadzono
nawiew do kottowni, przemurowano i otynko-
wano kominy.

Likwidacja barier uniemozliwiajgcych swobodne
poruszanie sie — wykonano podjazd dla wézka,
wyremontowano przedsionek, wymieniono na
szersze wszystkie drzwi, wyremontowano podto-
ge w kuchni. Ponadto wymieniono meble w kuch-
ni i pokoju dzieciecym.

Remont domu Mateusza

Poprawa

warunkdw zycia

ma wplyw na atmosfere
panujgcq w domu
chorego dziecka
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Kamila
Cierpi na mdézgowe porazenie dzieciece, pod opie-
ke WHD zostata przyjeta w marcu 2012 .

Zakres wykonanych prac

Zdrowie i bezpieczenstwo — zainstalowano nowy
piec CO i wymieniono kaloryfery. Ocieplono glify
okienne, naprawiono dach, zatozono nowe ryn-
ny i rury spustowe. Zlikwidowano zagrzybienie

spowodowane zaciekaniem ze starego dachu. Nowy piec CO
Odnowiono pokoj dziewczynki. w domu Kamili

Likwidacja barier uniemozliwiajacych swo-
bodne poruszanie sie - wymieniono wewnetrz-
ne drzwi na szersze, wyremontowano podtoge,
wyremontowano i przystosowano tazienke do
potrzeb chorego dziecka.

Przecietny koszt prac remontowych wykonanych
u kazdej rodziny wynidst 30 tys. zt.

Dorota Licau
Fundacja WHD

PODZIEKOWANIA
Cieszymy sie, ze moglismy liczy¢ na Panstwa pomoc i wsparcie finansowe,
dzieki ktoremu powstat piekny taras z podjazdem
oraz zostaly wymienione drzwi zewnetrzne i wewnetrzne.

Ma to dla nas i naszego syna Kubusia ogromne znaczenie,
poniewaz utatwia nam swobodne poruszanie sie z wozkiem na codzien.
Zyczymy Panstwu sukcesow w zyciu, ktore jestesmy przekonani,
nadal bedzie wypetniac praca na rzecz dzieci.

Wyrazy wdziecznosci i szacunku za bezinteresowng pomoc,

okazane serce i zyczliwosé

sktada Kubus z rodzing



Grupa Wsparcia Rodzenstwa

Aktywnie i ciekawie

W dniach 17-18 marca odbyto sie kolejne spo-
tkanie Grupy Wsparcia dla Rodzenstwa Podo-
piecznych Hospicjum. Spotkania Grupy sg okazja
do wymiany doswiadczen wynikajacych z faktu
choroby rodzenstwa - w Srodowisku szkolnym,
wsrod réwiesnikdw, mitodziez nie zawsze znajduje
zrozumienie dla swoich probleméw. Jako opieku-
nowie staramy sie, aby wspdlnie spedzony czas
byt réwniez okazja do oderwania od codziennosci
i chwilg relaksu.

Spotkanie rozpoczelismy wspoélnym obia-
dem, po ktérym wybralismy sie na spacer do
Ogrodu Saskiego, a pézniej do planetarium
w Centrum Nauki Kopernik na seans pt. ,Nie-
bo nad Warszawg" . Byto to bardzo interesujace
doswiadczenie. Nowoczesna sala projekcyjna
w planetarium i sposéb, w jaki animatorzy prowa-
dza seans, dostarczyty wszystkim niesamowitych
doznan. Mielismy wrazenie, ze znajdujemy sie na
Placu Zamkowym i obserwujemy niebo. Szczegoty
warszawskiego pejzazu zaskoczyty niesamowitg
precyzja. Widac¢ byto Kolumne Zygmunta, Kosci6t
$w. Anny, Krakowskie Przedmiescie i pobliskie
kamienice. Podczas pokazu animator wnikliwie
opisywat gwiazdy, ktére mozemy zobaczy¢ nad
Warszawg o réznych porach roku. Seans wszyst-
kim bardzo sie podobat. Wieczorem wybralismy
sie do kina na film pt.,Lorax".

Kolejny dzien rozpoczelismy bardzo aktywnie.
W pobliskiej szkole uczestniczylismy w zajeciach
sportowych, ktére poprowadzit instruktor sztuk
walki. Po tak intensywnym poranku wrocilismy
do Hospicjum, gdzie kapelan ks. Wojtek, odprawit
Msze $w. Jak zawsze dzieci aktywnie uczestniczyty
w liturgii, czytajac Pismo $w. i $piewajac psalmy.

Wieczorem po ciekwie spedzonym dniu roz-
mawiali$my o naszych codziennych sprawach
i z sentymentem wspominalismy zimowy wyjazd
w gory. Powoli zegnalismy sie — kolejne spotkanie
za nami, a nastepne przed nami — juz nie mozemy
sie doczekad.

Matgorzata Klimkiewicz
Opiekun Grupy Wsparcia Rodzeristwa

W planetarium

W srodowisku szkolnym,
wsrdd rowiesnikow,
mfodziez nie zawsze
znajduje zrozumienie

dla swoich problemdéw



Poznawatam rodziny,
uczytam sie,

jak rozmawiac z dzie¢mi
izich zatroskanymi
rodzicami,

Jjak towarzyszy¢im

w trudnych chwilach

Okiem goscia

Jestem pielegniarka w hospicjum domowym ,,On-
drasek” w Ostrawie (Czechy). Nasze hospicjum
dziata od siedmiu lat, a od ubiegtego roku przyj-
mujemy pod opieke nieuleczalnie chore dzieci.
Poniewaz w Czechach nikt nie ma doswiadczenia
w pediatrycznej domowej opiece paliatywnej,
a ja odczuwatam brak praktyki w tej dziedzinie,
zaczetam poszukiwad¢ miejsca, w ktérym mogta-
bym uzyska¢ pomoc. Wkrétce znalaztam - do-
wiedziatam sie, ze u sgsiadoéw z pétnocy, w War-
szawie, istnieje hospicjum domowe, ktére oferuje
bezptatne szkolenia w zakresie opieki paliatywnej
nad dzie¢mi.

Do Warszawskiego Hospicjum dla Dzieci
(jacy tu sa mili i zyczliwi ludzie!) trafitam w li-
stopadzie 2010 r. Kolejne czesci stazu odbytam
w marcu i czerwcu 2011 r. Pierwsze, ogromne wra-
Zenie zrobito na mnie to, ze kazdy dzien w WHD
zaczyna sie wspdlng modlitwa. Odbywajac staz,
codziennie jezdzitam z pielegniarkami do chorych
dzieci. Poznawatam rodziny, uczytam sie, jak roz-
mawiac z dzie¢mi i z ich zatroskanymi rodzicami,
jak towarzyszy¢ im w trudnych chwilach.

Kolejny raz odwiedzitam WHD w kwietniu
tego roku, biorgc udziat w kursie specjalistycznym
dla pielegniarek ,Pediatryczna domowa opieka
paliatywna”. Program kursu obejmowat cztery dni
intensywnych wyktadéw i warsztatéw. Prezentacje
byly interesujace i przygotowane bardzo profe-
sionalnie. Najbardziej zainteresowat mnie temat
perinatalnej opieki paliatywnej.

W przerwach miedzy wyktadami mielismy
mozliwosc¢ zrelaksowania sie podczas ¢wiczen
gimnastycznych, ktére prowadzita dla nas instruk-
torka fitness.

Organizatorzy zaplanowali nam takze wie-
czory - pierwszego dnia obejrzelismy bardzo
ciekawy film pt. ,,Eugenika — w imie postepu’,
kolejny wieczér spedzilismy w teatrze Syrena,

| -
PamlatkdWe zdfecie — = ————
przedsledziba FundacjiWHD

ogladajac spektakl pt. ,Zamach na Mocarta“, a
ostatni dzien kursu zakonczyt sie wspdlna kolacja
w Hospicjum.

Przez caty czas trwania kursu pracownicy
WHD opiekowali sie nami wyjatkowo serdecz-
nie, za co chciatabym im w tym miejscu bardzo
podziekowac.

Chciatabym takze wyrazi¢ wdziecznos¢ za to,
ze mogftam spotkac tak wyjatkowach ludzi, jak:
dr Tomasz Dangel, dr Joanna Szymkiewicz-Dan-
gel, Agnieszka Chmiel-Baranowska i oczywiscie
wszystkich zHospicjum. W Czechach opowiadam
o doswiadczeniach, jakie wyniostam zWHD. Sa dla
mnie wyjatkowo cenne. Bogactwo wiedzy u was
uzyskanej pragne przekazac dalej.

Bronka Husovskd

Podczas wyktadow



Warsztaty,,Maty Pacjent a Smier¢

,Smier¢ nadaje sens zyciu, dlatego trzeba mie¢ jq
zawsze przy sobie —w mysli”.
Stefan Kisielewski

Na poczatku roku akademickiego zgtosita sie do
mnie Renata Smuniewska z Miedzynarodowego
Stowarzyszenia Studentéw Medycyny z propozy-
Cja zorganizowania warsztatéw, dotyczacych pro-
blemu umierania dzieci. Spotkatysmy sie osobi-
$cie, poniewaz bytam bardzo ciekawa, skad zrodzit
sie taki pomyst. Pracujac wiele lat ze studentami
i mtodymi lekarzami, zauwazytam, Ze nie sg oni
przygotowani do dyskusji na temat $mierci oséb
dorostych, a tym bardziej odchodzenia dzieci. Pra-
ca na oddziale intensywnej terapii nauczyta mnie
wiele; miedzy innymi tego, ze $mier¢ dziecka jest
zaburzeniem naturalnej kolei rzeczy. To rodzice
jako starsi, powinni odejs¢ pierwsi. Dzieci, kiedy
dorosng, powinny by¢ ich podpora i towarzyszy¢
im w ich starosci i w umieraniu.

Rozmowa z Renata utwierdzita mnie w przeko-
naniu, ze warto zmierzy¢ sie z tym projektem. Trzeba
tylko wybra¢ dogodny termin i miejsce. Znalezienie
wsrdd pracownikéw WHD chetnych do uczestnictwa
w warsztatach nie byto trudne, a przychylnos¢ Preze-
sa naszej Fundacji, dodatkowo mnie motywowata.
Wierzytam, ze moje wczesniejsze doswiadczenie
dydaktyczne, z czaséw pracy w Akademii Medycznej
w Gdansku, bedzie pomocne.

Zrezygnowalismy z realizacji projektu
w oparciu o zaplecze Warszawskiego Uniwer-
sytetu Medycznego. Postanowilismy, ze zaje-
cia odbeda sie w siedzibie Fundacji WHD przy
ul. Agatowej. To pozwoli uczestnikom poznac miej-
sce naszej dziatalnosci i poczu¢ jego atmosfere.

Ale jak byto, niech napisza sami organizato-
rzy i uczestnicy. Bardzo sie ciesze, ze warsztaty
doszly do skutku. Mam nadzieje, ze stang sie po-
czatkiem dalszej wspétpracy, a by¢ moze, uda sie
z grona jego uczestnikéw, pozyskac¢ kandydatow
do pracy w wolontariacie.

Dziekuje wszystkim wspdtprowadzacym
i uczestnikom.

Iwona Bednarska-Zytko
Fundacja WHD

Dwudziestego czwartego kwietnia br. w siedzibie
Fundacji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci, od-
byly sie pierwsze warsztaty zorganizowane przez
Miedzynarodowe Stowarzyszenie Studentéw
Medycyny oraz Fundacje WHD, na temat opieki
paliatywnej nad dziec¢mi.

»Maty Pacjent a $mierc”to projekt, ktory zo-
stat stworzony na potrzeby studentéw medycyny,
aby poszerzy¢ ich wiedze na temat $Smiertelnej
choroby dziecka.

Aktualnosci

Podczas warsztatéw uczestnicy mogli dowie-
dzie¢ sie wiecej na temat najczestszych choréb
podopiecznych Hospicjum, jakimi sg: nowotwory,
Zespot Edwardsa, Zespot Pataua iinne. W patoge-
neze i rokowanie w tych zespofach wprowadzita
nas pani dr Iwona Bednarska-Zytko.

Wystuchalismy wzruszajacych historii zma-
gan z chorobag, ze Smiercia, z zalem, z Zzatoba
i pustka, jakie towarzysza odejsciu dziecka. Panie
pielegniarki Matgorzata Murawska i Agnieszka
Cwiklik zapoznaty nas ze specyfika opieki nad
dzie¢mi z wybranymi schorzeniami. Obejrzelismy
filmy ukazujace konkretne przypadki pacjentow,
po ktérych na sali zapanowata cisza, poniewaz
zrobity na nas tak ogromne wrazenie. Wspaniali
prowadzacy pokazali, ze mimo Scierania sie na co
dzien z trudna rzeczywistoscia, warto zachowac
nadzieje, pogode ducha i widzie¢ sens w swojej
pracy.

Podczas warsztatéw psychologicznych prze-
prowadzonych przez panig Agnieszke Chmiel-
Baranowska, moglismy przekonac sie, jak trudna
jest wspotpraca z chorym dzieckiem. Uczylismy
sie z nim komunikowa¢, odpowiadac na tak cze-
sto zadawane trudne pytanie: ,Mamo, tato czy
jaumre?”.

Dowiedzielismy sie réwniez jak wazna role
w domu chorego dziecka petnig wolontariusze.
Pani Matgorzata Klimkiewicz i wolontariuszka
pani tucja Joppek, podzielity sie z nami swoimi
doswiadczeniami z pracy w wolontariacie. W trak-
cie spotkania odbyta sie réwniez prezentacja
sprzetu medycznego niezbednego w rehabilitacji
chorych, o ktérym opowiedziat rehabilitant pan
Robert Sobieszczuk. Warsztaty poprowadzono
w sposob otwarty i przyjazny uczestnikom.

Renata Smuniewska

Uczestnicy warsztatow
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,Maty Pacjent a smier¢”
to projekt,

ktdry zostat stworzony
na potrzeby

studentdw medycyny
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Kilka opinii napisanych przez studentéw na
temat warsztatow:

Z warsztatow jestem bardzo zadowolony, a szcze-
golnie ze spotkania oséb, ktore je prowadzity, po-
niewaz potrafity rozmawiac na tak trudny temat,
jakim jest Smier¢ dziecka.

Mateusz Gutowski

Ciesze sie, ze na naszej uczelni powstata taka
inicjatywa. W programie studidw sa zajecia z psy-
chologii, podczas ktérych uczymy sie, jak rozma-
wiac z pacjentem o $mierci, jednak zajecia trwaja
krotko i dotycza szczegdlnie kontaktu z pacjentem
dorostym, a jak wiemy, maty pacjent nie jest mi-
niatura dorostego. Mam nadzieje, ze warsztaty
na state zagoszcza na naszej uczelni i w kolej-
nych latach inni studenci bedg mogli spotkac
sie z pracownikami Hospicjum i skorzystac¢ z ich
doswiadczenia w pracy z dzie¢mi w terminalnym
stadium choroby. Gratulacje dla koordynatorki
akcji za doskonata organizacje warsztatéw. Oby
tak dalej!

Anna Boniecka, studentka 4 roku,
kierunku lekarskiego, | WL

Bardzo mi sie podobato, ze osoby prowadzace
opowiadaty o swoich podopiecznych, o kon-
kretnych dzieciakach i dzieki temu nie byta to
czysta teoria. Mozna byto wczuc¢ sie w specyfike
pracy Hospicjum i zobaczy¢, jak wyglada opie-
ka paliatywna nad dzie¢mi od strony lekarza,
pielegniarki, wolontariusza i psychologa, takie
catosciowe, kompleksowe podejscie. Warsztaty
z psychologiem byty bardzo pozyteczne i po-
mocne, cho¢ mysle, ze nie wystarczyto czasu, by
rozwia¢ wszystkie watpliwosci.

Paulina Kqkol

Najbardziej zwrécita mojg uwage satysfakcja,
jaka zauwazytam u prowadzacych, ktérzy opo-
wiadali o Hospicjum. Widzg sens swojej trudnej
pracy z umierajgcymi dzie¢mi i ich rodzinami.
Profesjonalnie wykonujac swojg prace, pomagaja
dzieciom i ich rodzinom przej$¢ godnie przez
wydarzenia zwigzane ze $miercig. Nauczytam
sie, jak odpowiadac¢ na pytania dzieci o $mier¢,
zostatam zachecona do czytania ksigzek — wtasnie
czytam polecany Smutek dziecka Manu Keirse,
bardzo dobra lektura. Wszystkim polecam udziat
w warsztatach, poniewaz mozna sie nauczyg, jak
rozmawia¢ na wazne tematy, co jest cenne nie tyl-
ko w pracy w hospicjum, ale tez po prostu w zyciu.

Zuzanna Borys
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Aktualnosci

The American School of Warsaw
— great friend of Warsaw Hospice for Children

Uczniowie z Amerykanskiej Szkoty Podstawowej
w Warszawie po raz kolejny poswiecili swoj czas,
energie i zaangazowanie, aby pomdéc Warszaw-
skiemu Hospicjum dla Dzieci. Byta to juz dziewiata
akcja zbierania srodkéw finansowych, podczas
ktdrej padt rekord — zebralismy 37 192,50 zH!

Uczniowie naszej szkoty zbierali pienigdze
w rézny sposoéb. Dzieci z przedszkola i klas zero-
wych namalowaty piekne obrazki, ktére zostaty
oprawione w ramki przez nauczycieli, a nastepnie
sprzedane rodzicom. Uczniowie klas pierwszych
wspolnie z rodzicami i nauczycielami zorganizowali
sprzedaz popcornu podczas przerw i zawodoéw
sportowych. Nauczyciele klas drugich zorganizo-
wali akcje czytania ksigzek, podczas ktérej dzieci
zbieraty datki od rodziny i przyjaciét za kazda prze-
czytana strone. Klasy trzecie postanowity uczci¢
Pierwszy Dzier Wiosny, sprzedajac,nasiona mitosci”
w postaci prawdziwych nasion kwiatéw i ziét. Ro-
dzice, nauczyciele oraz dzieci z klas czwartych umi-
lity nam pewien zimny i deszczowy dzien, sprze-
dajac domowe wypieki, ciasta i desery. Klasy piate
zorganizowaty sprzedaz uzywanych ksigzek. Nasz
Samorzad Szkolny zebrat réwniez duzo pieniedzy
podczas dorocznego kiermaszu swigtecznego.

Wszystkie akcje byly scisle potaczone z pro-
gramem nauczania, poniewaz uczniowie nie tylko
doswiadczyli radosci z pomocy drugiej osobie, ale
rowniez ksztatcili swoje umiejetnosci jezykowe,
matematyczne i spoteczne. W klasowych dysku-
sjach i rozmowach, dzieci wielokrotnie bardzo
pozytywnie wypowiadaly sie na temat pracy
na rzecz Hospicjum. Mozliwo$¢ pomocy matym
pacjentom sprawia haszym uczniom ogromng
rados¢ i jestesmy dumni, ze nasza wspotpraca
z Hospicjum trwa juz tyle lat.

Moment wreczenia symbolicznego przekazu pienieznego

Jak zwykle co roku na zakorczenie akcji zorgani-
zowalismy uroczystg akademig, na ktéra zaprosi-
lisSmy Panig Marte Kwasniewska z WHD. Wreczyli-
Smy jej symboliczny przekaz pieniezny. Podczas
akademii Pani Marta zapoznata nas z zasadami
pracy WHD, opowiedziata historie pacjentéw.
Uczniowie dowiedzieli sig, ile pienigzkéw udato sie
zebra¢ w tym roku, a Samorzad Szkolny przedsta-
wit potrzeby Hospicjum, na ktérych zaspokojenie
zostanga przekazane pienigdze od naszej szkoty.
Reprezentanci poszczegdlnych klas zapoznali nas
ze szczegotami zbiorki pieniedzy.

Uprzejmie dziekujemy Pani Marcie Kwasniewskiej
za przybycie i do zobaczenia w przysztym roku!

Monika Pochanke-Smith
Preschool Teacher
American School of Warsaw

Uroczysta akademia. Kolorowe cyfry przedstawiajg zebrang przez uczniéw kwote

MoZliwos¢ pomocy
matym pacjentom
sprawia

naszym uczniom
ogromnq rados¢
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Leczymy dzieciom zeby w narkozie
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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

Wypozyczalnia sprzetu

Fundacja Warszawskie Hospicjum dla Dzieci prowadzi na terenie
woj. mazowieckiego bezptatng wypozyczalnie sprzetu medyczne-
go niezbednego do sprawowania domowej opieki nad
nieuleczalnie chorymi dzie¢mi. Wypozyczamy miedzy in-
nymi ssaki, koncentratory tlenu, materace przeciwodle-
zynowe. W razie potrzeby prosimy o kontakt z biurem %—
Fundacji - tel. 22 678 16 11, fax 22 678 99 32.
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