Warszawskie Hospicjum dla Dzieci ® Informator bezptatny @ nr | (32) marzec 2005

!

‘t(‘o ¥

Ay

R
baid L ¥ 1§‘_ 242 _J‘ ) 1
7 0 i ':jka;?,'iv};‘{;? ]




‘wspomnienie.

Nasza kochana céreczka Kingusia w wieku czte-
rech lat zachorowala na biataczke szpikowa. Z dnia na
dzier\ $wiat przestat dla nas istniec.

Rozpoczeta sie walka o Kingusie. Odsunelismy
od siebie wszystkie inne sprawy. Liczyly sie tylko kolejne
dni naszej wspdlne drogi.

Nadeszla szpitalna codziennos$¢, ktdra wypetniaty
liczne klucia, strach, bél, placz, badania i kropléwki.
Kingunia nigdy nie zadawata pytary w rodzaju: dlaczego
lezy w szpitalu? Dlaczego nie ma wiosdw! Na co jest
chora? Kiedy wyzdrowieje?

Pytania nie padaly nawet po 26 dniach spedzonych
na OlIOM-ie. Byla zawsze pogodna, usmiechnieta
i chetna do zabawy. Moze rozumiata wiecej, niz my
mogliémy zrozumieé. A moze nie zdawafa sobie sprawy,
ze jest tak bardzo chora i wkrétce umrze.

Chwile mijaly na malowaniu i lepieniu z ciastoliny.
Uwielbiata spiewac i tanczyc. Ale my, rodzice, musielismy
oswaja¢ sie z ta okropng mysla, ze wkrétce stracimy
céreczke. Zdecydowalismy sie na pomoc Warszawskiego
Hospicjum dla Dzieci. To wiadnie pod opieka Hospicjum
spelnito sie ostatnie marzenie Kingusi. Od Fundagiji
‘Dziecigca Fantazja” dostata Tole, swojg wymarzona
lalke. Karmienie i zmiana pieluszek lalce sprawialy Kingusi
ogromng radosc.

Nasze] coreczce pomogliscie spelnic marzenie,
a nam dodaliscie sit do przetrwania tego trudnego okresu.
Zawsze moglismy na was liczy¢, | w dzieri, | w nocy.
Dzi§ w naszych sercach pozostaly tylko wspomnienia
i ogromna pustka. Brakuje nam naszej slicznej coreczki,
jej madrosa, skromnosc. Przeciez mogla jeszcze zy¢,

Mamy teraz w niebie
Matego, Kochanego
Aniotka

poznawac $wiat, po prostu by¢ razem z nami.

Wiemy, ze Bdg chyba tak chcial, aby juz wiecej
nigdy nie clerpiala. Mamy teraz w niebie Matego, Kocha-
nego Aniofka.

B Rodzice Kingusi Kowalskiej




:,\} spelnione marzenie

Do Fundaqi “Dziecigca Fantazja" zadzwonita
Marta z Warszawskiego Hospicjum dla Dzieci z zapy-
taniem, czy mozliwe byloby spelnienie ostatnie;j “fantazji”
czteroletniej Kingi z okolic Garwolina. Dziewczynka
walczyla z ostrg bialaczkg limfatyczng, ale byla to nie-
réwna walka...

Okazalo sie, ze mamy do spelnienia jedno ma-
rzenie: lalka Baby Born z akcesoriami!

Juz nastepnego dnia Patrycja, przedstawicielka
Fundacji, wyruszyla do Garwolina. Gdy Kinga zobaczyta
upragniong lalke, jej oczy rozblysty radoscia.

“Weszlam do pokoju i zobaczylam mala, sliczng
dziewczynke, ktdra obudzita sie przed chwilg. Mimo
ze byla jeszcze odrobinke zaspana, usmiechnefa sie do
nas. Ten uémiech zapadt bardzo gleboko w mojg dusze.
Byt piekny. Troszke niesmialy, ale prawdziwy. Dziew-
czynka naprawde sie cieszyla, ze nas widzi. Do dzi$,
llekro¢ wspominam Kinge, przed oczami staje obraz
tego naszego pierwszego kontaktu. A gdy juz pierwsze
lody zostaly przelamane, zaczelydmy poznawac wszystkie
tajniki “coreczki" Kingi. Do konca mojej wizyty nie
zdecydowalysmy, jak bedzie miata na imie. Bawitysmy
sie dlugo, gdyz okazalo sie, ze zabawa lalkg nie jest
wcale taka prosta, jak mi sie wydawalo. Spedzitam dwie
godziny, czytajgc instrukcje obslugi. Kingusia dzielnie
mi asystowala i poznawala tajniki wszystkich czyn-
nosc swoje] nowej podopiecznej. Karmienie, przewi-
janie, wysadzanie... Usmiech z twarzyczki Kingi nie znikal
przez cale popoludnie. Glosno szczebiotala o tym,

z ktorej strony lézka kto teraz bedzie spal.

W miedzyczasie robitySmy sobie réwniez
zdjecia. Kinga okazala sie bardzo wdzieczng modelka.
Jedno z tych zdje¢ wisi na $cianie nad moim biurkiem.
Jestesmy na nim we trzy: Kinga, ja i lalka. Do dzi$, gdy
patrze na nie, pojawia sig skurcz w gardle, a oczy podej-
rzanie wilgotniejg.

Malenka Kinga jest pierwszym dzieckiem,
ktérego marzenie w imieniu Fundagi spefniatam,
a ktére juz odeszlo. Mimo ze podarowata mi tylko pare
godzin ze swego krétkiego zycia, nigdy Jej nie zapomne.
Pamietam kazdy uscisk, usmiech, blysk oczu. | ciesze sie
bardzo, ze mialam przyjemnos¢ poznac te malg osébke
I Jej Rodzine. | jeszcze jedno bylo dla mnie wazne. Gdy
spytalam Mame Kingi, czy moze juz powinnam wyjs¢,
czy nie mecze Kingusi za bardzo - powiedziala, zebym
jeszcze zostala, bo dawno Kinga Zzadng zabawka tak
sie nie cieszyla. Za te wyjatkowe chwile dziekuje..." -
wspomina Patrycja, przedstawicielka Fundacji "Dziecieca
Fantazja".

Fundacja "Dziecieca Fantazja" sklada najserde-
czniejsze podziekowania firmie Zapf Creation za pomoc
w speinieniu ostatniej “fantazji” Kingi.

M Patrycja Wrobel
Fundacja “Dziecieca Fantazja”
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fowi koledzy Kamila zaczeli sie od
fiwac. Nie nadgzal za nimi i wciaz
g8 pytanie: “Dlaczego jestem inny?".

e 1_§my mu odpowiedziec.




Kamil, zanim zachorowal byl dzieckiem radosnym,
pogodnym, zawsze na jego buzi goscil uémiech. Bral zyce
pelng garscig. Kochal wszystko to co wokdl go otaczalo.
Bardzo wrazliwy i wspdlczujacy - kochal ludzi, a zwlaszcza
tych chorych. Bardzo troskliwie opiekowal sie swoim
schorowanym dziadkiem i kolegg z porazeniem mozgowym.
Mgl z nimi przebywad godzinami, jak mowil, - “byleby
za duzo nie mydleli o swoich chorobach”. Mial ogromng
Jslabos¢,, do  pieskéw , a zwlaszcza do jednego,
ktérego mial w domu. To, ze lubil sadzi¢ drzewka i nowe
rodlinki na dzialce, (jak sadzimy teraz) chyba z myslg by
pozostawi¢ po sobie jakis $lad. Z kazdym dniem byl coraz
bardziej samodzielny - byl z tego dumny ! Bardzo zwinny
I wysportowany - uwielbial gra¢ w pilke nozng i jezdzi¢
na rowerze, a kazdy plot, czy jakas przeszkoda nie byly
dla niego zadnym problemem. Razem cieszylismy sie
z plerwszego szkolnego s$wiadectwa, ktore przynidst do
domu,

Patrzac jak ladnie sie rozwija bylismy dumniiszczedliwi,
ze mamy tak cudownego synka, Snuliémy wiele plandw
2wiazanych z Kamilern. Nawet przez chwile nie przypuszczalimy,
jak “czarne chmury" zbierajg sie nad naszym, dotychczas
beztroskim zyciem.

Mingly wakacje i Kamil poszedl do drugiej klasy.
W styazniu mial  grype. Po dwutygodniowej nieobecnosci
w szkole zauwazylismy pewne zmiany w jego zachowaniu.
Zaniepokojona tym réwniez byla wychowawczyni. To co
dotychczas nie sprawilo mu zadnych problemdw, obecnie
przychodzilo z coraz wigkszym trudem. Od pierwszych
dni szukaliémy przyczyny, chociaz bardzie] wygladalo to na
bladzenie we mgle. Prowadziliémy rozmowy z nauczycielami
i réwiesnikami Kamila. Doszukiwaliémy sie braku akcep-
tacji czy konfliktu, Ale tu nie znaleZlismy problemu. Wrecz
przeciwnie - Kamil byl bardzo lubiany przez nauczycieli i
kolegow szkolnych. Pierwsze kontakty z lekarzami, poczawszy
od pediatrow, psychologéw, neurologdéw - na psychiatrach
skonczywszy, nie przyniosly nic konkretnego. Mdwiono nam,
ze nasze dziecko jest mniej zdolne od réwiesnikéw, a my
mamy zbyt wygérowane ambicje. Dotychczasowi koledzy
z podworka zaczeli sig od niego odsuwad. Nie nadazal za nimi
I weigz powtarzal pytanie: "Dlaczego jestem taki inny?". Nie
umielismy mu odpowiedzied.

Kolejne badania - i wreszcie pobyt w szpitalu
i perwsza konkretna diagnoza. Zmiany wykazala tomografia
komputerowa glowy - zanikanie bialej struktury mdzgu.
Uslyszelismy — wyrok:  adrenoleukodystrofia.  Diagnoze
przekazano nam w sposéb brutalny i nieludzki na oddziale
metabolicznym. Nie dano nam szansy przygotowania sie do
tego, jak przekazac te trudng prawde dziecku. Nie wyjaéniono
wczesniej, na czym polega ta choroba. Lekarz w obecnodci
dziewigcioletniego dziecka, w ciggu dwdch minut, powiedzial
rodzicom: "waszemu dziecku zostaly najwyze] dwa lata zycia",

‘ zaproponowal hospicjum | wyszedl. Po wyjsciu lekarza nie
moglismy Kamila uspokoi¢. Pamietam, jak krzyczal: "Mamo,
ja nie chcg umierac”. Nie przeszio nam przez gardlo zadne
pytanie na temat adrenoleukodystrofii. Dla nas zawalil sig

‘ caly $wiat, i to na nasze plecy. Zostaliémy sami. PoZnigj tylko

przekazano nam wypis ze szpitala.

Szybko staliémy sie $wiadomi tego, co to za choroba
i jakie s3 je] konsekwencje. Nadeszly wakacje. Gdzies
w $rodku kazde z nas czulo, ze moga to by¢ ostatnie wakacje,
podczas ktorych Kamil bedzie jezdzil na rowerze, biegal i $mial
sie. Staralismy sie zawsze miec dla niego czas, Jezdzilismy na
dlugie wycieczki, a Kamil cieszyl sie, wymyslajac coraz to nowe
miejsca do zwiedzania.

Pazdziernik przynidsl kolejne objawy choroby.
Pojawily sie zaburzenia rownowagi, potem przestal moéwic.
Kolejne dwa dni dane przez Boga - i ranek, kiedy nie wstat
juz z iozka. Kamil bardzo cierpial, krzyczal. Wysokie cisnienie,
silne napigcie migsni, napady. Szukalismy pomocy, a w szpitalu
czulismy si¢ intruzami. Nie umieli nam pomac.

Z trudem podijglimy decyzje, ze musimy poprosi¢
o pomoc | przyjecie do Hospicjum. Z dnia na dziery widzielismy
poprawe. QOdpowiednio zastosowane leki spowodowaly
zmnigjszenie napiec. Kolejne szybkie | trafne decyzje uspokajaly
nas i pozwalaly zakorzeni¢ sie uczuciu zaufania. Zatozenie
gastrostomii ulatwilo nam opieke nad Kamilem. Nadeszla stabili-
zacja i rados¢ z kazdego dnia z Kamilem.

Po pewnym czasie pojawily sie wymioty. Wykonano
kontrolny rezonans magnetyczny glowy. Przyszedi czas na
kolejny wyrok: guz moézgu. Byl to niesamowity szok. Los
nas nie oszczedzal, dajac nastepne dni watpliwosdi, strachu
i rozterek. Pytania: czy na zdjeciu CT sprzed dwdéch lat guz byt
widoczny? Czy lekarze za wezednie go skreslili? Czy pierwsza
diagnoza nie byla pomylkg? Czy pierwsze zaobserwowane
u Kamila zmiany nie byly efektem guza? Czy Kamil nie
bedzie cierpial! Targaly nami liczne watpliwosci. Rozdzieral
nas ogromny bdl. Wykanczal brak snu. Pomimo wszystko
czulismy nadzieje. Mnéstwo rozmow z lekarzami (tu chcieli
z nami rozmawiac), wsparcie Hospicjum. Teraz lekarze
widzieli wiele mozliwych rozwiagzan, jednak - wedlug wszystkich -
nie dalyby one Kamilowi zadnych szans powrotu do zdrowia,
Wrecz przeciwnie - przysparzalyby mu tylko dodatkowych
cierpien. Ostatecznie zalozono Kamilowi tylko zastawke
odprowadzajaca nadmiar plynu mézgowo-rdzeniowego.

Zwyciezyla milos¢ i rozsadek. Nie chcielismy
zadawaé Kamilowi zadnego dodatkowego bolu. Tego bylismy
pewni przez caly czas.

Po licznych rozmowach z lekarzami | spokojnej analizie
mysli, ktére kiebity nam sie w glowach, podjelismy wspdlnie
decyzje o powrocie z Kamilem do domu.

W koncu tu zawsze czul sie¢ dobrze i bezpiecznie.
Balismy sie tej okrutne] bezdusznosd i obojetnosci. Chcieligmy
jak najszybciej wroéci¢ do domu, do swoich lekarzy, swoich
pielegniarek. To oni sprawiaja, ze czujemy sie bezpiecznie.
A to daje nam uczucie pewnodci, ze Kamil nie bedzie cierpial,
I ze do korica bedzie czul sie kochany. Nie jest w tej chwili
wazne to, co Kamil ma w glowie. Nieistotny jest guz, adre-
noleukodystrofia, wodoglowie. Najwazniejsze sg dni bez bolu
I to, ze jestesmy razem.

B Barbara Chefstowska




> grupa wsparcia

CzuliSmy usmiech
naszych dzieci

Kazimierz Dolny - malownicze miasteczko
polozone nad samym brzegiem Wisty - dzieki wspanialej
architekturze (renesansowe kamienice, sredniowieczne
ruiny zamku, baszta), bogatej historii i pieknemu krajo-
brazowi stanowi duza atrakcje turystyczng. To wiasnie tu
po raz kolejny grupa wsparcia “skierowala swe kroki", by
milo spedzi¢ styczniowy weekend. Gosciliémy w hotelu
Casablanca, w ktérym zostaliémy mifo powitani i czulismy
sie bardzo dobrze.

Po dotarciu na miejsce zostalismy zakwaterowani
w pokojach i po lekkim oddechu po podrézy “karmilisémy
zoladki" pysznym obiadem. Choé znamy sie nie od dzi,
naszym miltym rozmowom nie bylo konca. Zbieralismy
siy na nastepny dzien, ktéry zapowiadal sie do$¢ atrak-
cyjnie. W programie byl kulig (choc po asfalcie, bryczkami

na kolach - niestety, zabraklo $niegu), a takze ognisko.
Zanim dotarismy na miejsce, gdzie mialo zaplona¢, zwiedzalismy
lasy kazimierzowskie, polane, z ktérej wida¢ panorame
Kazimierza | zakole Wisly, dom pana Olbrychskiego i
rezerwat ptactwa.

Droga na polane, gdzie bylo ognisko, byla
przyjemna, cho¢ wyboista. Z bryczek dobiegaly piski
I $miech. Ale to nic w poréwnaniu z atrakcjami, jakie
na nas czekaly. Kiedy dotarliSmy na miejsce, przywitata
nas grupa miejscowych muzykéw, ktdra przygrywala
nam podczas pieczenia kielbasek i zachecala do tanca.
Zabawa byla przednia. Przejazd konno bryczkami cudowny,
a kielbaska z ogniska i bigos bardzo pyszne. Nie obylo
sie bez ujezdzania konia na oklep. Osobiscie dokonatam
tego wyczynu i byta to dodatkowa atrakcja - nie przewid-
ziana w programie. Zawitalo do nas nawet stonce, ktére
przedario sie przez chmury. Czulismy usmiech naszych
dzieci... Wraz ze slohcem na naszych twarzach promie-
nial Smiech i byla rados¢. Choc niejedna fza zakrecila sie
w oku, niejedna sptynela po policzku.

Po poludniu byl czas na zwiedzanie zabytkow,
odpoczynek przy grzancu i zakup stynnych kazimie-
rzowskich kogutéw z ciasta.

Wieczorkiem  rozkoszowalismy  podniebienia
naturalnymi herbatkami w eleganckiej i przytulnej herba-
ciarni "U Dziwisza", a gdy wychodzilismy, towarzyszyto
nam uczucie niedosytu i lekki zal, ze nie udalo sie
zachowac na zawsze aromatu herbaty np. waniliowej.

W niedziele uczestniczylismy w mszy Sw.,
ktorg w Kosciele Farnym koncelebrowal nasz kapelan
o. Benek. Z jednych z najstarszych organéw w Polsce
biegly dzwieki koled, a kosciél wional tajemniczym
chlodem i nostalgig.

| jeszcze targ (niestety, teraz bez koni). Mozna
bylo podziwiac stylowe stragany ze starociami czy miejs-
cowym rekodzielem. Zakupi¢ co$ na pamiatke, zrobié
zdjecia, by uwieczni¢ nasz pobyt.

| tak nadszedl czas rozstania z malowniczym
Kazimierzem. Czas bylo wraca¢ do Warszawy.

To byl nasz drugi wyjazd z Grupg Wsparcia
Rodzin w Zatobie organizowany przez WHD - jestesmy
szczesliwi, ze mogliémy z nimi wyjechac. Ta grupa - to
druga rodzina. Dziekuje Wam, Kochani.

M Jola i Tomek Zielinscy
rodzice zmarlej Sylwii



> pacjenci

:do mitosci

Rozpoczynajac swoja wedrowke ku
mifosci, nie zdawalem sobie sprawy z tego,
jalc tak naprawde bedzie ona wygladaia.

Czy bedzie to podréz petna przygéd,
wartosci niezbednych do zycia. Takich,
ktore sg zarazem budulcem milosci, do jakiej
chyba bardziej lub mniej Swiadomie wszyscy
dazymy.

Swoja wedréowke rozpoczalem we
wrzesniu, kiedy to otrzymalemogromnyprezent od
Boga: Karola. Karol jest dziewietnastoletnim
chtopakiem, ktéry choruje na zanik miesni.

W chwili gdy po raz pierwszy jechatem
do swojego obecnego przyjaciela, nie mogtem
wyzby¢ sie poczucia rozdarcia i leku. Nekato
mnie wiele pytan. Co bedzie, jesli sobie nie
poradze? W jaki sposéb ogarne cala sytuacje?
Nie wiedzialem, co mnie czeka. Wiaczyly sie
chyba we mnie wszystkie mozliwe blokady,
jakie moga sie uaktywni¢ w czlowieku.

Nigdy nie zapomne mojej pierwszej
rozmowy z Karolem. W ciggu kilku minut
wszystkie moje obawy zniknely. Juz podczas
trzeciego spotkania czutem sie jak czlonek
rodziny.

Obecnie staram sie jezdzi¢ do Rudki,
miejsca zamieszkania Karola, co sobote,
jednak nie zawsze jest to mozliwe. Karol
doskonale to rozumie i wybacza mi wszystkie
moje nieobecnosci.

Hospicjum jest dla mnie miejscem, w
ktorym odkrywa sie i dba o niewyczerpalne
zrodia mitosci. Chcialbym podzigkowaé
pracownikom Hospicjum za to, ze potrafig
nadawac zyciu sens, i nakierowac wedrujacych
i szukajacych ludzi do tych zywych zrédel.

Pozwole sobie zacytowac¢ fragment
mojej ulubionej modlitwy, ktorg poznalem na
jednej z odpraw:

“Spraw, Panie, abym modgl nie tyle szukac
pociechy, co pocieche dawaé, nie tyle szukaé
zZrozumienia, co rozumiec, nie tyle szukac
mitosci, co kochaé”.

W tukasz Strojnowski
wolontariusz WHD




A w przysziym
roku do
Lichenia...

To byl koniec pazdziernika. Na jednej z porannych
odpraw w Hospicjum ustyszalem:

- Karol (19 lat, choruje na zanik mie$ni) bardzo chciatby
pojechac do Czestochowy.

- No to pojedzie - pomyélalem i nie wiem dlaczego,
od razu bylo dla mnie oczywiste, ze w drodze na Jasna

Gore to ja bede siedzial za kierownicg hospicyjnego

“kangura”.

- Postanowilismy, ze wyjazd sfinansuje Hospicjum,
a ja zame sie zorganizowaniem noclegdw i positkow,
no i oczywiscie calo dowioze wszystkich na miejsce
i z powrotem. Nocleg w Czestochowie udafo sie
zalatwi¢ na 3. listopada. Jak sie pdZniej dowiedzialem,
tego wiasnie dnia mijal rowno rok, odkad Warszawskie
Hospiqum dla Dzieci przyjelo pod swojg opieke Karola
| jego rodzine. | za ten wiasnie rok wszyscy chcieli
podzigkowac Matce Boskiej, modiac sie przed Cudownym
Obrazem.

W  droge wyjechalismy przed poludniem, a do
Czegstochowy dotarlismy, gdy juz szarzato, W listopadzie
wezesnie robi sie ciemno.

Zameldowalismy sie w Domu Ojcow Gabrielistéw, gdzie
mielismy zarezerwowane lokum, | pojechalisSmy na obiad
do restauracji, a potem po zakupy na kolacje i $niadanie.
Po powrocie na kwatere diugo jeszcze siedzielismy w
pokoju | rozmawialismy, popijajac herbate. Nastepnego
dnia, po $niadaniu, zaladowalismy bagaze do samo-
chodu, pozegnalisSmy sie z bratem Krystianem, ktory nas
przyjal w godcine, | pojechaliémy na Jasng Gore - zblizata
sie pora mszy.

Dzieki kapelanowi Hospicum o. Benedyktowi, ktéry
zadzwonil wczednie) do klasztoru, pozwolono nam
zaja¢ miejsca niedostepne dla “zwyklych $miertelnikow",
Przed msza umundurowany straznik klasztoru wprowadzif
nas za krate oddzielajaca prezbiterium | Swiety

Obraz od reszty kosciola, | wskazal miejsca w niewielkiej

odlegtosci od wizerunku Matki Boze.

Po mszy, ktéra byla dla nas wszystkich ogromnym
przezyciem, zrobiliémy sobie spacer wokét klasztoru.
Pamietam, ze gdy wyszlismy z kosciola, chmury na
moment rozstapily sie | promien stonca, jak uémiech
z nieba, o$wietlit na krétko lezaca ponizej Czestochowe.,
Do tej pory mam ten obraz przed oczami i zaluje, ze nie
mialem wtedy aparatu fotograficznego.

W drodze powrotnej do domu, tak jak przystalo na
rasowych podréznikdw, zatrzymaliSmy sie
w przydroznym zajezdzie, zeby zjes¢ obiad. Wiem, ze
dla wielu positek w zajezdzie nie jest niczym szczegblnym,
a czesto bywa zwykla koniecznoscig. Odniostem jed-
nak wrazenie, ze dla Karola bylo to jakie$ urozmaicenie
i kolejna atrakcja tego wyjazdu. Karol ma w duzym
stopniu ograniczone mozliwosc ruchowe, dlatego tez
nie ma zbyt wielu okazji, by opusci¢ dom i zje$¢ cos na
miescie. Tego dnia byl to nasz ostatni wspdlny positek
| ostatnia okazja, by wspdlnie posiedzie¢ przy stole
i porozmawiaé.

Do domu zajechaliSmy wieczorem. Bylo juz na tyle
pbézno, ze po wypakowaniu bagazy nie skorzystalem
z zaproszenia na kawe czy herbate i nie wszedlem do
srodka - czekala mnie jeszcze godzinna jazda do Warszawy.
Gdy wracalem pustym samochodem do domu, przyszly
refleksje.

Przede wszystkim satysfakda z tego, ze moglem byé
pomocny przy spelnieniu czyjegos marzenia oraz
podziw - przedez ani razu nie ustyszatem slowa skargi czy
narzekania. Pomimo zmagan ze straszng chorobg cala
rodzina zachowuje pogode ducha i potrafi sie cieszy¢
z tego, co ma.

No | jeszcze jedno. Umowilismy sie z Karolem, ze
w nastepna rocznice pojedziemy do Lichenia, Gdzie
za dwa lata? Tego jeszcze nie ustaliliémy, ale kazdego roku
bedziemy odwiedzac inne sanktuarium - tak to wymyslil
Karol. A ja?... To chyba oczywiste: usigde za kierownica
hospicyjnego “kangura’.




Mam |9 lat. Choruje na zanik
migsni. |3. listopada 2003 r. zostalem
przyjety do WHD. Od tej daty moje
zycie calkowicie sie odmienito. Mam
profesjonalny ~ woézek elektryczny,
a dzieki firmie Mostostal z Siedlec
podjazd, dzieki ktéremu moge
sam wyjecha¢ na dwér. Od WHD
otrzymatem wszechstronng pomoc
medyczng i duchowa. Dostalem
sprzet, dzieki ktéremu moje zycie
jest latwiejsze. Poznaje nowych ludzi.
Czesto odwiedzajg mnie moi przyja-
ciele - wolontariusze WHD. Po roku
spedzonym w domu pod opieka
WHD bardzo chcialem pomeodli¢ sie
na Jasnej Gorze. Mam sie za co modli¢ -
maj starszy brat zmarl na zanik miesni
| nie dane mu bylo mie¢ tego, co ja
mam.

W sobotni poranek przyjechal
po nas pan Wojtek Marciniak, wolon-
tariusz z Hospicjum. Z tatg i Czarkiem
(moim miodszym bratem) siedziatem

na tylnym siedzeniu. Mama usiadla
z przodu. Podréz przebiegata bardzo
spokojnie. Przez okno samochodu
podziwialem krajobraz. W niedziele
wszyscy udalismy sie do klasztoru
na msze, Dzieki ksiedzu Benedyktowi
z WHD mieliémy miejsca przed
samym oftarzem. Wszystko to zrobito
na nas ogromne wrazenie. Po mszy
zwiedzilismy klasztor.

Uporzadkowalismy mysli
| wrécilismy do domu. Dziekuje.

B Karol

PS: Wojtek obiecal mi kolejne rocznice.
No i wyjazd na Mistrzostwa Polski
w skokach narciarskich do Zakopanego.




> wolontariat
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Dajemy to

W nas najfepsze

Styczen 2004. Tydziert wolny od szkoty i w korcu
mozliwos¢ umdwienia sie na pierwsze czwartkowe spot-
kanie z pracownikiermn WHD w sprawie wolontariatu.

Chociaz bylo to rok temu, pamigtam swoje zde-
nerwowanie towarzyszace mi w drodze do hospicjum.
Spotkanie odbylo sie w milej atmosferze. Zostawilam
swoje dane i mialam czeka¢. Mingly moze 3 tygodnie,
gdy zadzwonifa p. Beata Petchl, pielegniarka WHD, ktéra
zajmuje sie wolontariuszami.

Przyjechalam na czwartkowg odprawe, ktdrg
poprzedzala msza swigta.

Dowiedzialam sie, ze mam pojechac do Puttuska,
do 5-letniej dziewczynki cierpigcej na zanik miesni.
Przed oczami pojawil sie obraz malego, cierpigcego,
nieszczesliwego | bezsilnego dziecka. Zastanawiatam
sie, jakie wrazenie wywrze na mnie wyglad tej malej
d2|ewczynk|. W glowie kiebilo sie mnéstwo pytan: “jak
sig zachowac, co powiedzied, jak z nig rozmawiaé, czego
unika¢, czy mnie polubi....?".

Przez calg droge do Pultuska zastanawialam sie,
czy jest to wlasciwa dla mnie droga. Przypominaly mi
sie slowa mamy i znajomych, ktorzy zniechecali mnie,
maowigc, ze to zbyt ciezka praca.

Wreszcie  dojechatyémy z Basig  Tokarz,
pielegniarka WHD, na miejsce. Otworzyla nam
Beata, mama Paulinki. Ostatni raz bylam tak zdener-
wowana przed ustng maturg. Weszlam do mieszkania
i zobaczylam przedliczng, usmiechnietg dziewczynke z
dlugimi brazowymi wiosami, ktére byly spiete kolorowy-
mi spinkami. Siedziala na zielonym krzesetku. Ubrana byta
w piekng sukieneczke. Na dziery dobry wytlumaczyla mi,
ze ksiezniczki musza byc¢ eleganckie. Na mojej twarzy
pojawit sie duzy usmiech, a w glowie mysl, ze jest to
zdrowa dziewczynka.

ZaczelySmy sie bawic lalkami Barbie, brakowalo
nam tylko Kena. Wieczorem w swoim domu znalaztam
Kena z mojego dziecinstwa i zawiozlam Paulince podczas
kolejnej wizyty. Bardzo sie ucieszyla. Od tamtej chwili
za kazdym razem, gdy bawimy sie lalkami, ja jestem
Kenem, a Paula "Oliwig". Ustawiamy mebelki | zaczyna
sie zabawa. Podczas zabawy Oliwia jest przebierana co
chwile. Niestety, dla Kena nie mamy zadnych ubranek.
Pomagam Paulince w zakladaniu i zdejmowaniu sukienek,
bluzeczek, spodenek oraz bucikow (sama nie umie, nie

ma tyle sity). Mamy tez dzieci i w ten sposéb tworzymy
radosng rodzine lalek.

W Pultusku trzy razy bylam z pielegniarka,
poniewaz takie sg wymogi w WHD. Teraz w kazde
wolnej chwili jezdze juz sama. Po kilku spotkaniach
zaprzyjaznilam sie z mamga dziewczynki. Zaczeta mi ufac
i zostawia¢ Paulinke i1 jej brata Aleksa pod mojg opieka.
Aleks jest dwuletnim chlopcem, ale zachowuje sie jak
diabelek, wszedzie go pelno.

Zanim zaczelam jezdzi¢ do Puttuska, sgdzilam,
ze wizyty bedg oficjalne, ze przyjade, pobawie sie
z dzieckiem i wréce do domu. Szybko zrozumiatam, ze
to nie tak. Teraz nie myéle, ze jade do rodziny objetej
opiekg hospicjum. Wiem, ze jade do bardzo dobre|
znajomej i jej dzieci. Kazde spotkanie rozpoczynamy od
poranne] kawki | ploteczek na przerdzne tematy, Smiejemy
sie. Potem zaczyna sie zabawa z Paulg, przegladanie
gazetek z Barbie, gry na komputerze, odrabianie lekdji.
Paulinka od wrzesnia jest uczennicg zerowki. Nie trzeba
jej diugo tlumaczy¢ szkolnych zadan. Czasami wydaje mi
sie, ze te szkolne ksigzeczki sg dla niej zbyt fatwe. Rwie
sie do samodzielnego rozwigzywania rebusow i zadan
matematycznych. To dla niej pestka. Kilkakrotnie obrazila
sie na mnie, bo niechcgcy jej podpowiedzialam. Jest to
ambitna dziewczynka, ktdra nie lubi fatwych rozwigzan.
Paula jeszcze nie umie dobrze czytac, dlatego czasem jg
w tym wyreczam. Czytamy gazetki z Barbie, poniewaz
sg tam opisane fascynujgce historie o zyciu lalek, ktére
bardzo interesujg malg ,Ksigzniczke",

Zapomnialabym doda¢, ze “Ksiezniczka" nie
przyjmie nikogo nieznajomego bez pelnego makijazu
i bez jednej z pigciu koron, jakie posiada. Bardzo czesto
mase czasu spedzamy z Paulg przed lustrem. Malu-
jemy sie, bo nigdy nie wiadomo, kto i kiedy przyjedzie
w odwiedziny. Swego czasu kosmetyki byly jednym
z ulubionych prezentow. Bez szminki lub jakiegos
cienia do oczu staralam sie jej nie pokazywac. Czas, kiedy
bawie sie z dzie¢mi, Beata przeznacza na odpoczynek, na
to, zeby usigs¢ lub wyskoczy¢ na miasto. Tak mija kilku-
godzinna wizyta, ktdra sprawia mi ogromng przyjemnosé
i daje duzo satysfakgji.

Moja pomoc WHD nie ogranicza sie tylko
do wizyt u Paulinki. Staram si¢ pomagac roéwniez
w przerdznych biurowych pracach.




Nie myslalam, ze
atmosfera w takim miejscu
jak hospium dla dzieci ®
moze by¢ przyjemna, wrecz g
rodzinna. Spotykam sie tu
z mitymi, przyjaznymi i pefnymi
troski ludZmi.

Znajomi i rodzina
zadajg wiele pytan. Prawda
jest taka, ze zyje dniem
dzisiejszym i ciesze sie z kazde;
dane] mi chwili z Paulinka.
Czesto na odprawach slysze,
ze odeszla jaka$ dziewczynka
czy chiopiec. Chce wierzy,
ze ta dziewczynka i inne dzieci
mimo swojej choroby przezyja
szczedliwie wszystkie dane im
dni, miesigce czy lata, otoczone
madrg troska, cieplem i przy-
jaznig.

Dajemy im to, co w
nas najlepsze, a one czynig
nas ludzmi silniejszymi i
otwartymi na bél i cerpienie.

Dzigki tym dzieciom

sami stajemy sie lepsi.

M Katarzyna Kepinska
wolontariuszka WHD
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Po dwunastoletniej rehabilitacji niestyszgcego
syna dojrzala w nas mysl o nastepnym dziecku. Urodzit
sie wyczekiwany zdrowy syn, brat Tomek wybral mu
imie Marcin. Rado$¢ w rodzinie ogromna - Marcin styszy.
Bylam wyczulona na rozwdéj mowy. Malec w wieku 2 lat
malo mowil. Zaczely sie wedrdwki po lekarzach. Marcin
mial 2 lata i 4 miesigce, gdy postawiono diagnoze, ktéra
stanowila dla nas wtrzas. To mukopolisacharydoza typ Il
Sanfilippo.

Prognozy na wyleczenie zadne - choroba
genetyczna. Rokowania - degeneracja organizmu do "0",
W tym czasie bylam w szdstym miesigcu nastepnej
cigzy.

Zalamanie, szok, pretensje do samego Boga:
dlaczego?. Rodzi sie nastepny dorodny syn, Konrad, w orze-
czeniu lekarskim zdrowy. Poczatkowo nie zabiegalismy o
szczegdlng diagnoze, bo co by to zmienito. Objawy
te] choroby ujawniajg sie dopiero gdzies okolo 3. roku
zycia. Wywalczylam skierowanie do Centrum Zdrowia
Dziecka; tam pobrano probki do badan i wyslano do
Rotterdamu. Po kilku miesigcach otrzymalismy wyrok:
mukopolisacharydoza lll. U Konradka réwniez. Nie
wierzytam w nastgpstwa tej choroby, o ktérych mowila
lekarka, poniewaz nigdy w zyciu z takimi dzie¢mi nie
spotkalam sie. Dzieci chore na te chorobe czesto
zapadajg na infekcje gérnych drég oddechowych. Bylo
tak, ze jeden z syndw wychodzit z zapalenia gardla,
a drugi zapadal na zapalenie ucha $rodkowego. Ciagle
wyceczki po lekarzach, przychodniach, ostrych
dyzurach, tak bez konca.

Choroba charakteryzuje sie tym, ze mukopolisa-
charydy odkladajg sie w ukladzie centralnym, w stawach,
watrobie, Sledzionie, we wszystkich organach i tkankach.
W wyniku tego systematycznie zanikajg funkcje zyciowe.
Najpierw fizjologiczne (chtopcy nie  sygnalizowali
potrzeb), potem kolejne (zanik odruchu potykania itd.).
Prognozy dotyczace dlugosci zycia tych dzieci sg rozne,
od kilku do kilkunastu lat. Dziecko z uszkodzonym syste-
mem nerwowym stwarza bardzo powazne klopoty wy-
chowawcze. Nie moglam spusci¢ chlopcow na chwile z
oczu, a jednoczesnie bylo przy nich tyle obowigzkow...

‘f"':'ﬂ.-_

Z biegiem czasu u Marcinka zaczely sie problemy
z chodzeniem, a Konradek uciekal nam, zawsze przed
siebie, nie zwazajac na samochody czy inne przeszkody.

Moja wewnetrzna walka ciggle trwala i byla
burzliwa. Az przyszedl taki moment, ze te zmagania
samej z sobg uznalam za bezsensowne. Zrozumiatam,
a moze stworzylam sobie taky teorie, ze trzeba
pogodzi¢ sie z losem, ze to, co mnie spotkalo, jest
misjg do spetnienia. To jest nasz egzamin dojrzalosci, czy
poradzimy sobie z tymi trudnos$ciami. Uczylam sie
patrzec inaczej i spostrzegac dobre strony naszego zycia
(tak trudnego, czesto nie do udzwigniecia).

W wieku |4 lat Marcinek juz nie chodzil, siedzial
w fotelu, wczesdniej przestal méwic. Pielegnacja byla
bardzo trudna. Dzwiganie, karmienie miksowanym
jedzeniem, zabiegi pielegnacyjne, to wszystko wymagalo
od nas wielkiego samozaparcia. Konradek natomiast
w tym czasie nie usiedzial na chwile, bez przerwy krazyt
po mieszkaniu, po drodze rzucajgc i rozbijajgc wszystko,
co sie pod reke nawingfo. Karmienie trwato dlugo, bo
czesto dziecko zachtystywalo sie pokarmem, a przy tym
stres i ogromna obawa o zycie. Choroba wycieniczyla
organizm | gdy Marcin miat 17 lat, poprositam o opieke
Warszawskie Hospicjum dla Dzieci. Pomoc otrzymalismy
natychmiast, dr Tomasz Dangel wraz z pielegniarkg Alg
Czeberkus przyjechali do nas. Marcinek zostal pacjentem
WHD. Przemili, zawsze peini radosci, optymizmu -
przybywali do naszego domu lekarze, pielegniarki,
psycholog, kapelan ks. Arkadiusz. Cudowne chwile
wraz z mszg $wieta w domu na |8. urodziny Marcinka
pozostang nam w pamieci. Dr Marek Karwacki bardzo
ciepto umial uspokoi¢ nasze obawy w czasie kolejnych
infekgji, ktére coraz czesciej sie pojawiaty.

Nastepny wielki problem: Marcinio nie moze
juz przetykac. Smier¢ glodowa albo sonda. Oczywiscie
sonda. Kolejne wydarzenie - to gastrostomia zakladana
w szpitalu CZD. Sprawnie zalatwiony transport
Marcinka, potem wizyty pielegniarki Ali w szpitalu, jej
troska o zdrowie dziecka - to balsam na zbolale nasze
serca.
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Marcinek odszedl
od nas cichutko, tak jak ciche bylo cale jego zycie,
majac 18 lati || miesiecy.

Zostal Konradek. Duzy chiopak, a praktycznie
niemowlak, ktéremu musieliSmy zapewni¢ spokojne
| pefne milosci chwile na tej ziemi. Konradek byt juz
pacjentem WHD, jego pielegniarka byta ukochana Beatka
Petchl. Usmiech tej miodej, oddanej pielegniarki rozjas-
nial nam czarne, smutne zycie.

Etapy degradacji powtarzaly sie u Konradka tak
jak u Marcinka, cho¢ w troche bardziej zwolnionym
tempie. llez to strachu | obaw mielismy, gdy u naszych
chlopcéw po raz pierwszy wystapily ataki epilepsji.

Walka z postepujacymi przykurczami kornczyn
goérnych i dolnych oraz bélami stawdw trwala ciggle.
Tak bardzo pomagal nam w tym przemily rehabilitant
WHD Pawet Zaptatka. Abysmy tak bardzo nie dzwigali,
wyposazono nasz dom w podnosnik, na ktdrym Kon-
rad fruwatl do géry. WHD pomoglo nam w remoncie
lazienki, po to aby Konradka swobodnie przewozi¢ do
kapieli. Dzieki za to bardzo serdeczne. Syn nasz chodzit
przy naszej pomocy do |7. roku zycia. Lezal 3 lata.
Wesparciem w trudnych chwilach byly dla nas wizyty

ojca Benka, duszpasterza WHD. Rozmowy z nim to
balsam na rozgniewane, rozdygotane serca; po takich
rozmowach dostrzegalo sie sens tego co robimy,
i tego wielkiego cierpienia dziecka. Agnieszka Chmiel-
Baranowska, psycholog WHD, to pocieszenie,
to réwnowaga psychiczna. Jakie to jest wazne
w naszej trwodze codziennej o stan dziecka, ze
w takiej chwili mozna zadzwoni¢ do pielegniarki i juz
mamy pomoc. Pracownicy socjalni wpadaja co jakis
czas, aby sprawdzi¢, czy nam nie trzeba pomocy w
bytowaniu. |ezeli tak, to pomoc zapewniona. Jakie
to mile, ze codziennie rano dzwoni telefon i pada
pytanie zadane troskliwym glosem: “jak minefa
noc?”.

Konradek bardzo niespokojny. Co sie dzieje?
Stwierdzono, ze bolg go zeby (nie bylo jeszcze
poradni stomatologicznej w WHD). Natychmia-
stowe dziatanie - zabieg w CZD. Konradek nie
cierpial dlugo, a wiemy, co to bl zeba. Dr Artur
Januszaniec  natychmiast  przyjezdza  do
wypadajace] gastrostomii. Dzialanie “na gorgco™:
wymiana na cewnik Foleya, aby zapobiec
przykrym nastepstwom. Dzieki takim szybkim
decyzjom dzieci nie cierpig i majg komfortowa
opieke ze strony personelu, oraz uspokojonych

rodzicow.

Opieka calodobowa, bo taka jest
niezbedna, wymaga od nas duzej koncentragji

i skupienia. Spokojne | bardzo zyczliwe
tlumaczenie sytuacji przez lekarzy przyczynia sie

do tego, ze splywa na nas umiejetno$¢ dzialania
przepeinionego troska i mitoscig.

Konradek karmiony jest rowniez, jak Marcin,
przez gastrostomie. Po jakim$ czasie robi sie nisza -
stan zapalny. Decyzja dr. Tomasza: do CZD, musimy
zmieni¢ miejsce gastrostomii. Nowy otwdér. Moje obawy
o wybudzenie po narkozie sg ogromne... Po rozmowie
z lekarzem decydujemy sie na zabieg. Udalo sie - po
tygodniu wracamy do domu z wygojonym brzuchem.
Przyklady profesjonalizmu i trafnych decyzji mogtabym
mnozyc.

W lutym stan Konradka pogorszyt sie. Mielismy
nadzieje, ze to przejiciowe, ze to kolejna infekcja. Bylo
inaczej. Odszedt 29. lutego, w niedziele, cicho i spokojnie
usnat, majac 20 lat. Odszedt do Marcinka i zza chmurek
czuwajg nad nami. Spelnita sie wola Boga. Byli z nami
po to, by nauczy¢ nas pokory, milosci - tej, jakiej nie
musimy zobaczy¢, lecz poczu¢. Wszystkie wspomnienia

o naszych synkach sg nam bardzo bliskie i tak bardzo,
bardzo nam ich brak.

Borbora :'Kow(, Lauwao7



>, wydarzenia

W dniu 20 stycznia 2005 r. (po raz jedenasty)
nagrode wreczono przedstawicielom réznych zawodow.
Nagradzane sg zarowno pojedyncze akde, jak i codzienna
wieloletnia praca bedaca Swiadectwem niezwyklej troski,
madrosci i wrazliwosci.

W kategorii Zdrowie otrzymala te nagrode
dr Joanna Szymkiewicz-Dangel, lekarz pediatra i kardiolog
ze Szpitala ks. Anny Mazowieckiej.

-“Parasol Szczescia” przyznano Pani za nadzieje
dawang rodzicom jeszcze nie nienarodzonych
dzieci oraz za madrosc i upor w pokonywaniu
trudéow leczenia najmniejszych serc ludzkich.
Czy takie wyroznienie moze umocni¢ wiare
w sens wykonywanej pracy?

Joanna Dangel: Dla mnie jest to najpigkniejsza nagroda,
ktérg moze dostac lekarz, poniewaz jest przyznawana
przez naszych pacjentow. Gdy zadzwonifa do mnie
redaktorka Twojego Dziecka, informujac  mnie
0 przyznaniu nagrody, nie bardzo w to wierzylam.
Przypomnialam sobie te nagrode sprzed 10 lat, gdy
je] laureatem zostat mé) maz. W najskrytszych marze-
niach nie przypuszczatam, ze moja praca moze zostac
tak wysoko oceniona. Ciagle mam wrazenie, ze robie
za malo, ze mozna byloby dziata¢ bardzie] skutecznie.

dziatalnos¢ na rzecz dzieci i i
rodzin.

Wydaje mi sie, ze nagrode dostalam w duzej mierze
dzieki wychowaniu, ktére wyniostam z domu. Moi
rodzice sg cenionymi lekarzami. Wychowalam sie
w atmosferze “medycznej’, pacjenci moich rodzicow
zawsze byli obecni w naszym domu. Gdy bylam malg
dziewczynkg, | byly najwazniejsze dla mnie uroczystosdi,
jak urodziny czy imieniny, mdj Tata musial wiasnie jechad
do bardzo chorego dziecka. | nie bylo go z nami przy
zdmuchiwaniu $wieczek... Teraz ja mam wyrzuty sumienia
w stosunku do swojej rodziny, ze zabieram nasz wspolny
cenny czas dla swoich pagentdw... | tym bardziej doce-
niam wage te] nagrody. Oczywiscie, ze utwierdzila
mnie ona w przekonaniu, ze 1o, co robig, jest stuszne. Nie
zamierzam zmienia¢ swojego stosunku do pacentow ani
sposobu swojej pracy. Nigdy nie patrze na zegarek, wigc
najczesciej mam troszke wiecej czasu, aby porozmawiac
z osobag, ktdra naprawde tego potrzebuje.

- Od wielu lat wspéldziata Pani z Warszawskim
Hospicjum dla Dzieci. Na czym polega ta
wspotpraca?

J.D.: Mozna powiedzie¢, ze jestem z WHD od momentu
jego powstania, pamietam trudne poczatki. W pediatrii
$mierc¢ jest przedmiotem tabu. Dzieci nie umieraja,
nie nalezy o tym moéwic. Z rodzicami zmartych dziec
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rozmawia ordynator oddzialu, lekarze czasami analizujg
medyczne przyczyny niepowodzenia leczenia, ale nikt
nas ani nie uczyl, ani niewielu z nas zastanawialo sie
nad tym, jak ogromng tragedia dla calej rodziny jest
Smier¢ dziecka. Gdy rozpoczynatam diagnostyke
prenatalna, wydawalo mi sie, ze dzieki temu poprawia
sie zdecydowanie wyniki leczenia dzieci z wadami
wrodzonymi serca. Okazalo sig, niestety, ze jest duza
grupa patologii stwierdzanych przed urodzeniem,
ktdrych medycyna XXI wieku nadal nie potrafi wyleczy¢.
| wtedy kontakt z WHD jest niezastapiony.

Poza prenatalnymi pacjentami, od poczatku
dzialania WHD jestem konsultantem kardiologiem.
Wydaje mi sie, ze udalo nam sie poprawi¢ jakosé
ostatnich miesiecy, a niekiedy réwniez lat zycia
nastolatkéw ze zlozonymi wadami serca, ktdrzy byl
pod Waszg opiekg.

- Zdarza sig, ze pacjenci Pani Doktor staja
sie najmniejszymi pacjentami Hospicjum, a
wskazania do skierowania ich pod opieke
WHD przekazywane s3 rodzicom jeszcze
przed narodzeniem dziecka. Jak wtedy
wyglada przekazywanie nadziei?

J.D.: Mam watpliwosci, czy w momencie ustalenia
rozpoznania, ze nie urodzone dziecko jest nieuleczal-
nie chore, mozna w ogdle méwic o przekazywaniu
nadziei. Ja, niestety, jestem tg osobg, ktdra odbiera
nadziejg rodzicom, ze beda mieli zdrowe dziecko. Gdy
jestem pewna, ze dla plodu, nie ma zadnych szans,
informuje rodzicow o WHD i najczesciej tego samego
dnia jadg spotkac sie z Waszymi pracownikami. Mysle,
ze nie mozemy tego nazwac przekazywaniem nadziei.
Dla mnie jest to wcielanie w zycie Waszego hasta: "My
nigdy nie mowimy, ze nie ma juz nic do zrobienia".

- Dzigkujac za rozmowe, pragniemy jeszcze
raz pogratulowa¢ Pani Doktor przyznanego
wyréznienia i serdecznie podziekowaé za
wspéiprace z WHD oraz propagowanie opieki
paliatywnej w srodowisku lekarskim.

M Z dr Joanng Szymkiewicz-Dangel
rozmawiafa Mirosfawa Slgzak,
pielegniarka WHD

okazje uczestniczyc
i muzycznego Eweliny Flinty do koncertu. W trakcie

tukasz Newak i Ewelina Flinta

! Marzenia sie spelniaja )

Pani Agata Malec-tupinska z Fundadji “Dziecigca Fantazja"

zapytala tukasza, jakie jest jego najwieksze marzenie.

Bylo nim spotkanie z ulubiong piosenkarkg Eweling
Flinta. | tak sie stalo.

W  listopadzie ub.r. mielidmy niepowtarzalng
w  przygotowaniach zespolu

przygotowan piosenkarka znalazla duzo czasu, by z

i nami porozmawia¢, Dowiedzielismy sie, jak powstaja
i piosenki, jak wygladajg nagrania i koncerty. Jak wyg-
. lada zycie piosenkarki. Dzieki uprzejmosci wszystkich
: tukaszek poznal czlonkéw zespolu. Okazalo, ze ten
i zespol gral réwniez z Kasia Kowalska.

tukasz dzielnie prébowal gra¢ na perkusji,

i klawiszach i basie. Najbardziej podobala mu sie perkusja.
i W momencie gdy wszystkie instrumenty zostaly
i podiaczone i wspdlgraly ze soba, Ewelina specjalnie dla
i tukasza zadpiewala piosenke "Gonigc za cieniem”.

Rozpromieniony tukasz dostal od Eweliny jej

plyte z nastepujacg dedykacja: “tukaszkowi z najlep-
i szymi zyczeniami zdréwka i mitosd, | ogromnymi
i buziakami. Ewelina Flinta”.

Bylo to naprawde wielkie przezycie dla nas

wszystkich. Wokalistka zaprosita nas na nagranie swojej
i nastgpnej plyty. JesteSmy wdzigczni p. Ewelinie za tak
i cieple przyjecie.

Dzigeki Fundacji "Dziecieca Fantazja" speinito

sie wydawaloby sie niemozliwe do spelnienia, marzenie
i tukaszka.

B Malgosia i Piotr Nowak, rodzice tukaszka



Niezwykly sw. Mikotaj )

W dniach 3. i 4. grudnia 2004 r. odbylo
si¢ kolejne spotkanie Dziecigcej Grupy Wspardia.
W pigtek wieczorem spotkaliSmy sie wszyscy
w WHD. Rozmawialismy i bawiliimy sie przy
kominku. Nagle wszed! Michal Wiéniewski ze swoja
zong Martg. To byla dla nas ogromna niespodzianka.
Nasi opiekunowie uprzedzili nas tylko o majgcym
sie odby¢ w sobote spotkaniu ze §wi¢tym Mikotajem.
PatrzyliSmy z szeroko otwartymi oczami. Chyba
zadne dziecko nie wierzylo w to, co widzi. Dopiero
po pewnym czasie udalo nam sie oswoic z sytuacja.
Michat rozmawial z dzie¢mi z naszej grupy. Podczas
cale] wizyty byt wesoly, mily i wrazliwy. Razem ze
swojg zong rozdawali autografy, piyty i kasety. Zapro-
ponowali nawet, zeby$my moéwili do nich po imieniu.
Nocowalismy w Hospicjum, ale po tak niezwyklych
przezyciach diugo nie udawalto sie zasng<.

Nazajutrz, zaraz po $niadaniu, pojechalismy
na lotnisko przywita¢ Mikotaja.

Po przyjezdzie na miejsce dostalismy czapki
(oczywiscie takie, jakie nosi Mikofaj). Wokét tloczylo
sie sporo dziec. Dla $w. Mikolaja zaspiewalismy
kolede “Cicha noc”, Dostalismy prezenty, a nawet
bylismy w telewizji.

Ale to jeszcze nie wszystkie atrakcje
przygotowane przez naszych opiekundw. Pozniej
bylismy w trojwymiarowym kinie. Czas biegt bardzo
szybko, i nie wiadomo kiedy mingt caly weekend.

Mam nadzieje, ze réwnie szybko minie czas
do nastepnego naszego spotkania - wyjazdu podczas
ferii zimowych.

B Czarek Krazata

Moje zycie jest pelne zakretéw. Los nie
szczedzit mi problemoéw, z ktérymi nie moglem
dac sobie rady. Dzigki spotkaniom w Hospicjum
znalaztem sile na realizacje dalszych zyciowych
planéw. Docenitem bezinteresowng pomoc obcych
ludzi, ktérzy okazali mi duzo serca. Poznatem ludzi
borykajacych sie z podobnymi przezyciami. Zdalem
sobie sprawe, ze trzeba byc silnym, zeby pokonywac
wszystkie trudy zycia.

Czesto z grupg wsparcia jezdzimy w rézne
rejony Polski. Poznalem wiele ciekawych miejsc,
ktorych ze wzgledéw finansowych nie moglem
wezesnie] zobaczy¢. Chcialbym  podziekowac
Hospicjum, ze pozwala podnies¢ sie “na nogi”.

B Michaf Ptaszek

Wigilijne. spotkanie Grupy Wsparcia
zaszczycit swoja obecnoscig duszpasterz
Diecezji Warszawslko-Praskiej Arcybiskup

Stawoj Leszek Gladz.

Wigilia dla grup wsparcia )

Spotkanie wigilijne Grup Wsparcia dla Rodzin
w Zalobie odbylo sie w grudniu 2004. Spotkanie
zaszczyal swoja obecnoscig duszpasterz Diecezji
Warszawsko-Praskiej Arcybiskup Stawoj Leszek
Glodz. Arcybiskup, zwracajac sie do zebranych, pod-
kredlil warto$¢ cierpienia i zaloby w aspekcie nowo
narodzonego Chrystusa.

Wieczér wypelnilo wspdine koledowanie,
dzielenie si¢ oplatkiem, kolacja przygotowana
przez rodzicdw i rodzefistwo zmartych dzieci. Byly
chwile refleksji, wspomnienia © matych Aniolkach, liczne
rozmowy, planowanie kolejnych spotkan.

W ten zimowy wieczdr faczyla wszystkich
tragedia, jaka jest strata dziecka. Mozna bylo wyczué
silne poczucie wiezi i zrozumienia. Podczas takich
wiasnie spotkan rodzice nie czujg sie osamotnieni. Moga
opowiada¢ o chwilach spedzonych ze swoimi
Aniotkami. Moga wspdlnie plakac, a pdzniej zartowac.
Nikt z ich grona nie powie, ze rodzicom zmartego
dziecka nie wypada sie $mia¢. Wiedzg, ze ich Male
Aniotki czuwajg nad nimi.

M Miroslawa Sigzak
pielegniarka WHD
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gabinet stomatologiczny

iLeczeme
stomatologlczne
u najbardZIep

f_pot-rzebu jacych

Odkad w roku 2000 przy Warszawskim Hos-
picum dla Dziec powstal gabinet stomatologiczny,
goscimy tu codziennie kilkoro dzieci wraz z ich rodzicami
lub opiekunami. Celem tych wizyt jest oczywiscie leczenie
chorych zebdw. Poniewaz wykonujemy gldwnie zabiegi
w znieczuleniu ogdlnym, dzieci nie bojg si¢ tych wizyt
| z ochotg przekraczajq prog kolorowego budynku przy
ulicy Agatowej |0. Odwiedzaja nas dwukrotnie. Za
pierwszym razem sa konsultowane przez stomatologa
i anestezjologa. Konsultacja ta sluzy ocenie stanu
zebdéw dziecka i zakresu niezbednego leczenia oraz
zebranie wywiadu koniecznego do znieczulenia ogdlnego.
W poczekalni kliniki na dzieci czeka wiele niespodzianek,
miedzy innymi ogromne akwarium z kolorowymi
rybkami, mnéstwo pluszowych zabawek, mozna takze
obejrze bajke na wideo. Pierwsze spotkanie z lekarzami
nie wiaze sie zatem z zadnym stresem. Po konsultacji
umoéwiony zostaje termin drugiej] wizyty - zabiegu.
Poniewaz, jak wczesniej wspomnialam, leczenie odbywa
sie w znieczuleniu ogdlnym - i tym razem obchodzi sie
bez strachu i bélu. Wszystkie zeby zostajg wyleczone
jednorazowo.

Dzieki kontraktowi podpisanemu z Narodowym
Funduszem Zdrowia w klinice ,Usmiech Malucha" leczymy
bezplatnie dzieci uposledzone umystowo w  stopniu
znacznym | glebokim. W ramach tej] umowy pomagamy
podopiecznym wielu Domdéw Pomocy Spotecznej |
Osrodkéw Opiekunczych. Ta grupa pacjentéw prawie
w zaden sposob nie wspdlpracuje z otoczeniem, tym
bardziej z lekarzami. W tych przypadkach musimy rezygnowac
z konsultag)i na miejscu w klinice | przeprowadzamy je
w trybie wyjazdowym w placdwkach opiekujgcych sie
na co dzien dzie¢mi. Jednym z takich miejsc jest Dom
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Pomocy Spolecznej "Przedwiosnie”. Dwa lub trzy razy w
miesigcu razem z lekarzem anestezjologiem odwiedzamy
ten dom i konsultujemy pacjentéw. Ja, pielegniarka - od
strony stomatologicznej, lekarz - od strony anestezjolo-
gicznej. Wynikiem tego jest kwalifikacja dzieci do zabiegu
I ustalenie jego terminu. W dniu zabiegu uposledzeni
pacjenci przywozeni sg do kliniki i leczeni. Procedura ta
zmniejsza ich leki i niepokdj do minimum. W ten sposéb
wyleczyliémy juz ponad 70 podopiecznych “Przedwio$nia”.

Praca w gabinecie stomatologicznym, tak samo
jak w Hospicjum, jest trudna i wymaga wiele cierpliwosd,
ale daje duzo satysfakcji. A najwspanialsza nagroda sa
szerokie usmiechy maluchéw po przeprowadzonym
leczeniu.

M Jolanta Stodownik
pielegniarka WHD

Dofn Pomocy«SpoIeczne;
“Przedwiosnie”




1% podatku

na rzecz Warszawskiego Hospicjum dla Dzieci

Zgodnie z ustawg o dzialalnodci pozytku pub-
licznego | wolontariacie oraz znowelizowang ustawg
o podatku dochodowym od oséb fizycznych (PIT)
mozna przekaza¢ 1% swojego podatku za miniony
rok podatkowy - zamiast fiskusowi - organizadji pozytku
publicznego. Fundacja Warszawskie Hospicum dla
Dzieci posiada status organizacji pozytku publicznego
| jako taka jest zarejestrowana w Krajowym Rejestrze
Sadowym pod numerem 0000097123.

W zwiazku z tym zwracamy sie do Parstwa
z goraca prosba o przekazanie 1% podatku za rok
2004 na rzecz Fundacji Warszawskie Hospicjum dla
Dzieci. Otrzymane Srodki przeznaczymy w calosci
na cele statutowe: Swiadczenie domowe) opieki
paliatywnej nad dzie¢mi, wsparcie w zalobie rodzin
dzieci zmartych, rozwijanie i wprowadzanie modelu
domowej opieki paliatywnej nad dzie¢mi w Polsce
I za granicg.

Instrukcja przekazania 1% podatku

W celu przekazania 1% podatku za rok
2004 na rzecz organizacji pozytku publicznego
nalezy w zeznaniu rocznym (PIT 36 lub PIT 37) od
kwoty naleznego podatku odjac 1% - czyli 0,01 tej
kwoty (pozycja 181 w PIT 36 lub pozycja |11 w PIT
37) 1 o te wysokos¢ pomniejszy¢ nalezny fiskusowi
podatek. Kwote rowng |9% podatku nalezy wplacic
w terminie do 30 kwietnia 2005 za pomocy
przelewu bankowego, przekazu pocztowego lub
w formie elektronicznej na konto:

Fundacja Warszawskie Hospicjum

dla Dzieci,

ul. Agatowa 10, 03-680 Warszawa

Nr konta: 33124010821111000004282080
Tytutem: Wptata 1% na rzecz organizacji
pozytku publicznego

Urzad Skarbowy zwrdci Panstwu przekazang
sume w ciagu 3 miesiecy od zlozenia zeznania.
Dowdéd weplaty (odcinek przekazu, przelewu lub
wydruk zlecenia bankowego) nalezy przechowywac
- podobnie jak inne dokumenty upowazniajgce do
odliczert podatkowych - przez okres 5 lat.

Odpis 19 nie wyklucza mozliwosci odliczenia
od dochodu darowizny.

Uwaga: Ustawa o podatku dochodowym od
osob fizycznych niestety nie daje prawa do przekazania
|% podatku na rzecz organizacji pozytku publicznego
osobom prowadzacym dzialalno$¢ gospodarcza
i korzystajacym z opodatkowania |9-procentowsa
stawka liniowa.
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Hospitiuwl 3

toteiZycie

Hospicjum to tez zycie - ogélnopolska
kampania informacyjno-edukacyjna
na rzecz hospicjow

W dniu 12 lutego 2005 roku w Gdarsku odbylo sie ofigaine
podsumowanie Ogdlnopolskiej Kampanii Informacyjno -
Edukacyjne] na Rzecz Hospicjow pod nazwa “"Hospicjum to
tez Zycie". Celem kampanii byly: informaga o hospicjach i
osrodkach medycyny paliatywnej naterenie kraju, uwrazliwienie
ludzi na potrzeby chorych terminalnie i ich rodzin oraz
zebranie Srodkow na pomoc dla Hospicjow, ktére braly udzial
w akgji. Do kampanii przystapito 76 osrodkow hospicyjnych
z calej Polski w tym Warszawskie Hospicjum dla Dziedi,

Wszystkie hospicja otrzymaly - jako efekt zbiérki publicznej
przeprowadzonej podczas akgji - pakiety o rynkowej wartosci
ok. 8 tys. zl, zawierajace: koncentrator tlenu, materac
przeciwodlezynowy, cisnieniomierz, glukometr i drobny sprzet
medyczny.

Fundacja Warszawskie Hospicjum dla Dzieci otrzymany
sprzet przekazala, bardziej potrzebujacemu, nowootwartemu
Hospicjum dla Dzieci Ziemi tédzkiej.

Od grudnia 2004 roku w WHD szkolimy takze lekarzy
I pielegniarki z todzi przygotowujac ich do sprawowania opieki
paliatywnej na dziecmi.

Z okazji Swiat Wielkiejnocy
wszelkiego dobra i radosci
wszystkim przyjaciotom sktada
zespot Warszawskiego
Hospicjum dla Dzieci

Warszawskie Hospicjum dla Dzieci
ul. Agatowa 10, 03-680 Warszawa
Tel: (022)678 16 11,678 |7 ||
fax: (0 22) 678 99 32

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

konta bankowe:

Pekao S.A.

VI/Oddz. - Warszawa
33124010821 | | 1000004282080

dewizowe nr:
7212401082 7870000042821 10
ul. Tuzycka 7, 04-683 Warszawa
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