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Spieszmy sie kochaé ludzi
tak szybko odchodza...
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Drzeniem pfomyka, lisci szelestem
Ktos cicho szepce... Nie odesztam... jestem...

Rozpoczat sie rok szkolny. Ula, po wspaniale
spedzonych wakacjach, zaczeta nauke w pierwszej
klasie gimnazjum. Byla bardzo szczesliwa. Szybko
poznata i zaprzyjaznita sie z nowymi kolegami i
kolezankami. Zycie brata petng garscia. Interesowata
sie wszystkim, co jg otaczato. Byta pogodnym i
radosnym dzieckiem, a my snuliSmy wiele planow
zwigzanych z jej przysztoscia,

Wszystko zaczeto sie nagle. 2 pazdziernika 2004 r.
Ulenka wyczuta pod pachg niewielkie zgrubienie.
Zrobilismy USG i natychmiast skierowano nas na
oddziat onkologiczny Instytutu Matki i Dziecka przy
ulicy Kasprzaka. Po wykonaniu niezbednych badan
okazato sie, ze jest to ztosliwy nowotwor rozsiany po
catej klatce piersiowej. Byt to dla nas szok. Wszystko,
co do tej pory byto wazne i miato sens, przestato
sie liczy¢c. Modlilismy sie, zeby zdarzyt sie cud i Ula
wyzdrowiata. Nie przyjmowalismy do wiadomosci,
aby mogto by¢ inaczej. Nie mowilismy Uli prawdy o
chorobie, ukrywaliSmy przed nig wszystkie badania.

Rozpoczeta sie chemioterapia. Ula znosita wszystko
z usmiechem i pogoda ducha. Chciata jak najszybciej
wrocic do domu i szkoty, ale leczenie nie przynosito
oczekiwanych efektow.

Nadeszty Swieta Bozego Narodzenia. Ula, jako
jedyne dziecko na oddziale, musiata zostat w
szpitalu. ZostaliSmy razem z niag. Pomimo, ze
byto nam bardzo smutno, nie okazywalismy tego,
rozmawialiSmy, zartowaliSmy, dawaliSmy prezenty.
Po swietach wreszcie wrocita do domu. Przez krotki
czas przychodzili nauczyciele na indywidualne
lekcje, odwiedzaty ja kolezanki, z ktdrymi chodzita na
zakupy.

Nastapita progresja choroby i powr6t do szpitala.
Kolejna chemioterapia nie przyniosta rezultatow. Ula
czuta sie coraz gorzej, jednak tego nie okazywata.
Nadal byta pogodna i bardzo chciata wrbci¢ do szkoty.
Lekarze robili wszystko, co mogli, ale nowotwor
okazat sie bardzo agresywny. Sytuacja byta trudna.
Nasze dziecko byto caty czas zagrozone Smiercia, a
my wierzyliSmy, ze wszystko bedzie dobrze.

18 kwietnia zatozono Uli drenaz prawej jamy
optucnej w celu ewakuacji ptynu. Konieczne byly
czeste przetaczania krwi i podawanie tlenu. Od tego
momentu stan zdrowia Uli pogarszat sie z dnia na
dzien. Byta coraz stabsza.

10 maja lekarze zdecydowali o odstgpieniu od
leczenia przyczynowego i padta propozycja
przekazania Uli pod opieke hospicjum. Podczas
pierwszego kontaktu z lekarzem dowiedzieliSmy sie,
na czym polega opieka paliatywna i na co mozemy
liczy€. Spotkato nas duzo serdecznej troski o to, zeby
Uli niczego nie brakowato.

11 maja Ula wrocita do domu. Byta z tego bardzo
zadowolona. Dzieki hospicjum czekato na nig w
domu specjalne t6zko z odpowiednim materacem,
koncentrator tlenu, ssak, lekarstwa, bez ktorych nie
mogta sie oby€. Codzienne wizyty pielegniarki Basi
Tokarz, lekarzy, psychologa, pracownika socjalnego,
ks. Benka — dawaly poczucie bezpieczenstwa.
DoswiadczyliSsmy mnostwo dobra ze strony ludzi
zaangazowanych w niesienie pomocy, na ktorg
mogliSmy liczy¢ w dzien i w nocy. Chociaz my
wierzyliSmy, ze zdarzy sie cudowne wyzdrowienie,
Ula zdawata sobie sprawe, ze odchodzi. Dawata nam
sygnaty, ktorych my nie umieliSmy odebrac. Kilka dni
przed smiercig Ula objefa tate i powiedziata: ,Tatusiu,
chociaz nie bytam z tobg tak blisko, jak z mama, to
wiedz, ze bardzo cie kocham i zawsze kochatam”.
Przez ten krotki okres choroby z matej dziewczynki
stata sie dojrzatg nastolatka,.

Ulenki nie ma juz wsrod nas. Odeszta cichutko w
piekny, stoneczny dzien 23 maja 2005 r. o godz. 11.00.
Nie zdazyta mie¢ swoich czternastych urodzin.

Kiedy to piszemy, Ula nie zyje od pieciu miesiecy.
Nie mozemy pogodzi¢ sie z jej odejsciem i czesto
zadajemy pytania: dlaczego? Komu potrzebna byfa
jej choroba i smierc? Dlaczego jg to spotkato? Czy
w niebie mato jest aniotkow? Jak dalej zyc? Pozostat
nieopisany bol i tesknota.

Krzysztof i Grazyna Wegierscy
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I 30 dni na Agatowej

Miato by¢ zupetnie inaczej... Skonczone studia,
odbyty staz podyplomowy, zdany Lekarski
Egzamin Panstwowy. W planach wyjazd do
Niemiec i etat w Hanowerze, bo tutaj tak biednie
i niepewnie, a tam tak bogato i bezpiecznie.
Moja emigracja miata sie rozpoczaC wczesng
wiosng 2005 roku. Na szczescie, nic z tego
nie wyszto. Jak dobrze, ze to nie my piszemy
scenariusz naszego zycia... Dzis jestem
lekarzem w Hospicjum Domowym dla Dzieci
Ziemi Lodzkiej, a kilka dni temu wrocitem z XI
Konferencji Szkoleniowej ,Opieka Paliatywna
nad Dziecmi”.

Na studiach najwiecej uwagi i pasji poswiecatem
onkologii i hematologii. Na poczatku byt to
indywidualny tok studiow w klinice hematologii.
Zafascynowany biologig molekularna, spedzatem
wiele czasu nad analizowaniem genetycznych
uwarunkowan biataczek i chtoniakow. Jak kazdy

miody student, zachtystywatem sie medycyng
molekularng, wydawato mi sie, ze na kontakt
Z pacjentem przyjdzie kiedys czas. Z zapartym
tchem Sledzitem kolejne odkrycia. Wielkim
sukcesem genetyki medycznej byto ogtoszenie
kompletnego zapisu genomu cztowieka, to
jakies trzy miliardy znakow i nieskonczona liczba
powigzan miedzy nimi. Dzis mysle: gdzie w tych
znakach jest cierpiacy cztowiek??? Co z faktu
wejscia medycyny w ere postgenomowag wynika
dla chorego? Troche czasu musiato uptynagc, bym
zrozumiat, ze moj zawodd to przede wszystkim
kontakt z chorym, a nie godziny spedzone
wytacznie w przyklinicznym laboratorium. Teraz
przyznaje, ze taka fascynacja miata niewiele
wspbdlnego z prawdziwg medycyna,.

Pierwszy kontakt z dziecmi cierpiacymi na
chorobe nowotworowg miatem na V roku studiow.
Byto to trudne doswiadczenie, ale jednoczesnie



wielkie wyzwanie. Wtedy pojawita sie mysl, ze
bedzie to moja droga, moj zawodowy wybor.
Od tamtego czasu =zaczatem pracowatc z
matymi pacjentami. Wspobiczesna onkologia
i hematologia dziecieca radzi sobie coraz
lepiej z leczeniem nowotworow. Obok dzieci,
ktore wygraty walke z choroba, sa, niestety,
pacjenci, ktorzy nie wyjdg z niej zwyciesko.
Duzo mowi sie o sukcesach medycyny, o coraz
nowszych lekach i doskonalszych procedurach
diagnostycznych. Mato o tym, co robi¢, kiedy
wspotczesna medycyna nie pomogta. Moment,
kiedy trzeba powiedzieC dalszej terapii ,stop!”,
jest dla lekarzy najtrudniejszym przezyciem.
Na studiach uczymy sie walki o zycie chorego
za wszelka ceneg, nawet gdy ceng zycia jest
cierpienie pacjenta. Niewielu z nas ma odwage
powiedzieC ,nie!” i zaproponowat opieke
hospicyjna. Decyzje o zakonczeniu leczenia
traktujemy jako osobistg porazke, chociaz
zdajemy sobie sprawe, ze utopia jest wiara w
Swiat wolny od chorob, a przede wszystkim w
Swiat wolny od sSmierci. Smierc w dzisiejszej
rzeczywistosci zostata zmieciona pod gruby,
nieprzepuszczalny dywan,
kazdy chce by€ wiecznie mtody
i zdrowy, najlepiej nieSmiertelny.
Nie ma przyzwolenia na
umieranie, a przeciez Smierc to
moment nieuchronny... Pisze o
tym z perspektywy dorostego
cztowieka, ale jak odniesc
sie do smierci i cierpienia
dzieci? To dla mnie jedna
z najwiekszych tajemnic.

leczenia

W listopadzie 2004 roku, gdy zakonczytem
swoj staz podyplomowy, ordynator Oddziatu
Onkohematologii Dziecigcej Kliniki Chorob
Dzieci w todzi zaproponowata mi prace w
hospicjum dla dzieci. Majac perspektywe
marcowego  wyjazdu  do Niemiec i
kilkumiesieczny staz zawodowy, niebyt
chetnie przyjatem te propozycje. Warunkiem
podjecia pracy byto odbycie miesiecznego
stazu w Warszawskim Hospicjum dla Dzieci.
Te 30 dni spedzonych na Agatowej, wsrod
pracownikow WHD, ostatecznie przekonato
mnie o stusznosci mojego wyboru.

Decyzje o zakonczeniu

jako osobista porazke,
chociaz zdajemy sobie
sprawe, ze utopig jest |
wiara w s$wiat wolny |
od chordb, a przede
wszystkim w swiat wolny
od smierci.

Praca w hospicjum domowym diametralnie rozni
sie od szpitalnej rzeczywistosci. W hospicjum
najwazniejsi sg pacjent i rodzina, a nie pliki
dodatkowych badan i skomplikowane badania
diagnostyczne. Relacje lekarz—chory to przede
wszystkim relacje cztowiek—cztowiek. Pierwsze
kroki mojej pracy w opiece hospicyjnej zaczatem
stawiat w WHD i tam tez sie przekonatem, ze
hospicjum jest miejscem, gdzie czesciej jest sie
cztowiekiem niz lekarzem.

Tym, co zaskoczyto mnie na pierwszej odprawie
i zadziwiato podczas kolejnych codziennych
spotkan, byly profesjonalizm i imponujaca
organizacja. Ale najwazniejsze w Zespole WHD
to symbioza miedzy wszystkimi pracownikami,
nie ma tutaj wazniejszych, nie ma mniej waznych.
Nie sposdb w tym miejscu nie napisac o Tomku
Danglu. Jego ciezka praca i konsekwentna
wizja pediatrycznej opieki paliatywnej nad
dzietmi w potaczeniu z zaangazowaniem
Zespotu WHD zaowocowaty stworzeniem
osrodka na europejskim poziomie. W ciagu
miesiaca poznatem kilkunastu podopiecznych
WHD. Bylem w matych wioskach,
oddalonych o kilkadziesiat kilometrow
od Warszawy, gdzie ciezko byto
przejechatc grudniowa pora, w
mazowieckich miasteczkach
w samej stolicy. Wszedzie
tam pacjent i jego rodzina
byli na pierwszym miejscu.
Doswiadczytem, ze hospicjum
to przestrzen, gdzie otacza
sie opiekg nie tylko pacjenta, ale takze jego
najblizszych. Takie podejscie byto mi do tamtych
dni zupetnie obce. Zdarzato sie, ze chory byt
sygnatem informujacym, ze to jego najblizsi
potrzebuja pomocy.

traktujemy

Najwazniejsze dla mnie w tej pracy to stuchac
i wspotodczuwat. Kazda podejmowana decyzja
musi by€¢ skonfrontowana z jak najlepszym
interesem dziecka. Zdaje sobie sprawe, jak
wiele przede mna, ze bez tych cech niewiele
bede mogt zrobi€ jako lekarz dla swoich
pacjentow, a moj zawodowy warsztat z utomnym
okiem i uchem na niewiele sie zda. Zespot WHD
tworzy wiele oséb. Nie ze wszystkimi udato mi



sie odwiedzic dzieci. Najczesciej wyruszatem
w podrbz z pielegniarkami, psychologiem i
rehabilitantka. Wydawac sie moze, ze praca w
hospicjum domowym to przede wszystkim czas
spedzony w aucie. Ale te samochodowe rozmowy
miedzy wizytami daty mi bardzo wiele cennych

wskazowek, pozwolity dogtebnie zrozumiet
specyfike domowej opieki
paliatywne;. Rownie

Waznym elementem pracy
w hospicjum sa codzienne
odprawy. W WHD poranne
i popotudniowe spotkania
catego Zespotu to wymiana
doswiadczen i obserwaciji.
Moje zdziwienie wzbudzit fakt,
zedecyzje satu podejmowane
zespotowo. Oprocz informacji o stanie zdrowia
podopiecznych czesto rozmawialiSmy o moralno-
-etycznym aspekcie naszej pracy. Zrozumiatem,
ze towarzyszenie cierpiacemu dziecku to moje
podstawowe zadanie w hospicjum. Szczegolnie
w chwili $mierci dziecka jedyne, co pozostaje, to
byc obecnym i by¢ cztowiekiem, w takiej chwili
moja profesja jest juz niepotrzebna. Wtedy moje
doswiadczenie w towarzyszeniu umierajgcym
byto nikte. Bedac na stazu podyplomowym,
bytem s$wiadkiem $Smierci dziewczynki chorej
na biataczke. Zmarta na OIOM-ie, reanimowana
40 minut, ja tez jg reanimowatem... Czy to
byto towarzyszenie? Pytanie jest retoryczne.
Po blisko 10 miesigcach pracy w hospicjum w
todzi towarzyszytem naszym podopiecznym do
samego konca. Przekonatem
sie, jak wazne, gtebokie i
budujace jest to trwanie.

studiach

bardzo

Rownie istotne w opiece
paliatywnej jest przekazanie
prawdy choremu i rodzinie.
Na studiach uczono nas
przekazywaC prawde inna.

Prawde, ktora bedzie nas
zabezpieczata przed zbyt
bezposrednimi pytaniami i zbyt szczerymi

odpowiedziami. W Warszawskim Hospicjum
dla Dzieci prawda i szczeros¢ w stosunku
do chorego i jego rodziny sg podstawowym

istotne w
opiece paliatywnej jest
przekazywanie prawdy
choremu i rodzinie. Na
uczono
przekazywac

zmodyfikowana.

Niezapomnianym,
waznym do-
swiadczeniem
uczestnictwo w grupie
wsparcia dla osdob w
zatobie. Uczestniczylem
w trudnych rozmowach.

warunkiem wspotpracy. DziS mam za soba
kilkanascie bardzo ciezkich rozmow, zdaje sobie
sprawe, ze forma przeprowadzenia ich byfa
daleka od ideatu. Ale wiara w stusznosc prawdy,
w prawo chorego do niej daje mi mozliwos¢ coraz
lepszego budowania zaufania miedzy pacjentem
a mna. W pamieci mam roéwniez trudne dyskusje
na temat zachowania proporcji w
stosowanym leczeniu paliatywnym,
rezygnacji z uporczywej terapii
czy nie podejmowania czynnosci
reanimacyjnych.

nas
prawde

Podczas odprawy istotny jest kazdy
aspekt opieki hospicyjnej. Obok
raportow lekarsko-pielegniarskich,
bardzo duzo uwagi poswieca sie
opiece psychologicznej, socjalnej
i duchowej. Wielka wage w WHD przywigzuje
sie do prawidtowej, niezaburzonej komunikaciji
miedzy pracownikami. Wydaje mi sie, ze wtasnie
ta idea zespotowosci i poczucia wspolnoty daje
pracownikom WHD tyle sity. Sity, ktora Swiadczy
o tak dobrej jakosci tego miejsca.

Staz w WHD byt okresem wytezonej nauki,
duzo czasu spedzatem w hospicyjnej bibliotece.
Choroby, na ktore cierpig dzieci w hospicjach, to
najczesciej bardzo rzadkie schorzenia, o ktorych
wiekszos¢ z nas nic nie wie lub wie bardzo
mato. Obszerne anglojezyczne opracowania,
mozliwos¢ korzystania z Internetu, a przede
wszystkim dialog z lekarzami WHD odkrywaty
mi zupetnie nowy, niezbadany obszar medycyny.
Jednoczesnie musze dodac,
ze najlepszym podrecznikiem i
zrodtem wiedzy jest sam chory i
jego rodzina. Do mojej dyspozycji
byta takze wideoteka 2z duzg
liczbg filmdéw edukacyjnych na
temat pracy zespotu w hospicjum,
komunikacji z chorym i jego
rodzina.

byto

Niezapomnianym, bardzo waznym
doswiadczeniem byto uczestnictwo w grupie
wsparcia dla o0séb w zatobie. Spotkania
prowadzili Agnieszka, psycholog, i ojciec
Benek. Na poczatku wykazywatem wielki lek,



oniesmielenie i bezradnos¢ wobec tragedii
rodzicow po stracie dziecka. Uczestniczytem
w trudnych rozmowach o chorobie i cierpieniu,
o dniach, miesiacach, latach opieki nad ciezko
chorym dzieckiem. Ustyszatem duzo gorzkich
stbw o opiece szpitalnej, o ukrywaniu prawdy
przez lekarzy, uciekaniu przed szczera rozmowa,
w koncu o opiece hospicyjnej i Swiadomosci, ze
nie jest sie samotnym. Czutem wstyd, niesmak,
ale bytem wdzieczny za te stowa. Byt to kubet
zimnej wody na moje miode, przerosniete
lekarskie ego. Uczytem sie aktywnie stuchac i
nie przerywac. To byty porzadne lekcje pokory,
chwile petne emociji, momenty bardzo intymnych
zwierzen z odkrywania zakamarkow duszy.
Dowiedziatem sie tego, czego nie przeczytatbym
nigdzie. Na wiasnej skorze doswiadczytem, ze
z bolem trzeba sie stykac bezposrednio. W tym
wszystkim byto moje nieporadne przetamywanie
sie, niesmiate zadawanie pytan i wazenie
kazdego stowa, by nie zrani¢. A najpiekniejsza u
rodzicow z grupy wsparcia byta otwartosc i chec
niesienia pomocy nam, stazystom.
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30 dni na Agatowej uptynety bardzo szybko.
Staz w WHD skonczytem tuz przed Bozym
Narodzeniem. Udato mi sie jeszcze uczestniczy¢
w wigilijnym spotkaniu grupy wsparcia...

Wrécitem do todzi i od stycznia 2005 roku
pracuje w Hospicjum Domowym dla Dzieci Ziemi
todzkiej. Niedawno otworzytem specjalizacje
z pediatrii. Wydaje mi sie, ze najwazniejszym
lekiem w Hospicjum jestesSmy my, czyli Zespot
ludzi oddanych swojej pracy i idei pediatryczne;j
opieki paliatywnej.

Raz jeszcze dziekuje za te 30 dni, dziekuje za
goscinnosc i przyjazn. Za to, ze teraz bardziej
jestem cztowiekiem niz lekarzem.

A mowi sie, ze zajmujemy sie Smiercig po to,
zeby petniegj zyc...

tukasz Przysto

mi TyCsa

Tia Orag nie ma Tgody | akceptacy
e obaFnupe

0%, ND.!

Strona internetowa Hospicjum Domowego dla Dzieci Ziemi Lodzkiej - http://gajusz.org.pl/hospicjum/



> wydarzenia

Karol i Przemek czyll hastorla p"Z)’]ac_

Czy mozna pokocha¢ bluesa? Bluesa, kitbrego
ludzie czesto utozsamiaja ze smutkiem,
cierpieniem. | inaczej, czy blues jest w stanie
sprawic, ze zycie ludzkie nabierze cho¢ na chwile
smaku i napetni sie nadzieja?

18 grudnia 2005 roku  wyruszyliSmy
zulicy Mysliwieckiej do Rudki razem
Z najpopularniejszym wykonawcg, bluesa
w Polsce, Stawkiem Wierzcholskim, oraz

z mitujaca skrzypce i wystepujaca czesto
wraz z gwiazda Nocnej Zmiany Bluesa Asia
Szczepanska. Rudka to malutka wioska
potozona niedaleko Minska Mazowieckiego.
To wiasnie tutaj czekato na nas dwoch moich
przyjaciot o wielkim sercu i nieprzecigtnej
wrazliwosci (rowniez tej muzycznej). To do
Karola i Przemka, chtopakow chorych na zanik
miesni, Stawek z Asig wiezli kawatek siebie
- muzyke, ktora jest ich pasja. Wiezli bluesa w
prawdziwym, radosnym znaczeniu. W Rudce
odbyt sie wspaniaty minikoncert, podczas

,-_J

- ktorzy przez moment zachorowali na: quesa

ktorego piosenki przeplataty sie z interesujacymi
opowiesciami Stawka. W duecie z Asig wykonali
miedzy innymi: ,Godzina czwarta nad ranem”,
,Nieznajomy przyjaciel” i oczywiscie ,Chory na
bluesa”. Podczas ostatniego utworu wszystkie
osoby znajdujace sie w mieszkaniu nie
wytrzymaly i wigczyty sie w Spiewanie refrenu,
ku wielkiej radosci gosci.

Najpiekniejszy w tym wszystkim byt jednak
usmiech chtopakow. Ich rados¢ byta bezcennym
owocem wyjatkowego daru Stawka i Asi.

Niezwykta ciekawos¢ wzbudzity w Przemku
harmonijki ustne, ktore przywiozt wirtuoz grania
na nich, Stawek Wierzcholski. Przemek od razu
podjat mocne postanowienie, ze rozpocznie
nauke gry na tych instrumentach. Miejmy
nadzieje, ze zapat nie zgasnie. Karol dla odmiany
z wrazenia zaniemowit, wida¢ blues przeniknat
go bez reszty. Nie obyto sie rowniez bez uniesien
mitosnych. Przemek, podczas jednej z piosenek,




tak zapatrzyt sie na pieknie wydobywajaca nuty
ze skrzypiec Asie Szczepanska, ze z wrazenia
przestat reagowaC na otaczajacych go ludzi
— zupetnie nam odptynat. Osobiscie, ani troche
mu sie nie dziwie.

Na koniec byly oczywiscie bisy, rozdawanie
autografow oraz wspblne zdjecia. Chtopaki
otrzymaliw prezencie od Stawka po ptycie, a Karol
od Asi uroczego Aniotka. Sami, nie pozostajac
dtuznymi, obdarowali gosci prezentem. Byifa to
ramka ze zdjeciem przedstawiajacym jedno ze
wspolnych, niesamowitych i stynnych w pewnych
kregach, rudkowskich ognisk.

Podstawowym i nadrzednym celem wizyty
znamienitych gosci w Rudce byto wlanie w serca
Karola i Przemka odrobiny radosci i nadziei,
ktore pozwolityby cho¢ na chwile zapomnie¢ o
chorobie i trudnosciach z nig zwigzanych. Nie
znam na wylot mysli moich przyjaciot, ale wiem,
ze to spotkanie pozostanie im na diuzszy czas

Stawek Wierzcholski - legenda polskiego bluesa

w pamieci. Czy mozna zatem pokocha¢ bluesa?
Czy blues jest w stanie sprawi€, ze zycie ludzkie
nabierze cho¢ na chwile smaku i napetni sie
nadzieja? Na to pytanie nie musze juz chyba
odpowiadac.

Pragne serdecznie podzigkowac Stawkowi
Wierzcholskiemu oraz Asi  Szczepanskiej
za bezinteresownie poswiecony chtopakom
czas. Jestescie wspaniatymi osobami. Goraco
dziekuje Karolowi i Przemkowi za ich radosc,
rodzicom Karola za serdeczne (jak zwykle)
przyjecie oraz przesmaczne dania, Dominikowi
za zorganizowanie przyjazdu Przemka i jego
wspaniatej mamy Ani z odlegtego Tiuszcza,
Gosi, Pawtowi, Bartusiowi, Czarkowi, t ukaszowi,
Agnieszce, Magdzie, kochanej pani Bozence
oraz Ewie za wspaniatg atmosfere, ktorej byli
wspotautorami. Jestescie wspaniali, dziekuje.

tukasz Strojnowski, wolontariusz WHD
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Udato sie. Wakacje byly wymarzone. Zakatek
okazat sie uroczy. Szum drzew, Spiew ptakow,
kwitngce nenufary, zielone zabki, sojki, wiewiorki,
robaczki Swietojanskie... Dawno nie ogladane
cuda.

Pani Jola Stodownik, pielegniarka WHD,
ktora opiekuje sie Piotrusiem, pomogta sie
nam przemiescic. A bylo w czym pomagac.
Wygladato to troche jak przeprowadzka. Posciel,
pieluchy, sprzet Piotrusia itd. DostaliSmy nawet z
Hospicjum agregat pradotworczy, ktory pozwolit
czuc sie bardzo bezpiecznie. Piotrus musi byc
czesto odsysany — jestesmy uzaleznieni od
elektrycznosci.

Tylko raz dopadta nas okropna burza. W
ciagu pieciu minut zrobito sie ciemno i bardzo
strasznie. Zgasto Swiatto. Potamato wiele gatezi
okolicznych drzew i ztamato sosne w bliskim
sasiedztwie. Nie powiem, zeby byto nam wtedy
wesoto, ale po godzinie wszystko sie uspokoito i
nawet zabtysto swiatto.

"‘."B’ : L

wakacji

Poza tym wybrykiem natury pogoda w naszym
zakatku byta wspaniata. Burze i wichury omijaty
nas postusznie. Czasem popadat deszcz, ale
to nie przeszkadzato lezakowa¢ na tarasie pod
dachem.

Mieszkamy w centrum Warszawy w matym
mieszkanku na sibdmym pietrze. Postepujaca
choroba Piotrusia w znaczny sposbb ogranicza
mozliwost spacerow do parku.

Jeszcze pare lat temu wyjezdzaliSmy na turnusy
rehabilitacyjne z grupa dzieci chorych na te samg
chorobe. Ale przyszedt czas, ze takie wyjazdy
przestaty by¢ mozliwe. W tej sytuacji pozostaje
nam tylko jedno — wyjazdy prywatne w zaciszne
miejsce, gdzie mozemy do woli przebywat na
powietrzu, cieszyC sie urokami natury i nie by¢
gtownym punktem zainteresowania. Umiatam
sobie z tym poradzi¢ i mysle, ze catkiem niezle.
Niestety, ostatnie lata zrobity swoje — postep
choroby, a z tym zwigzane rzadsze wyjscia z
domu.



Ta sytuacja stworzyta btedne koto. Oprocz
naturalnego postepu choroby, brak stonca
to brak witaminy Dg, co powoduje problem
z przyswajaniem wapnia przez kosci, a te
zaczynaja by¢ bardzo kruche.

Dlatego tak bardzo potrzebny byt nam ten
wyjazd.

Mieszkalismy w przestronnym domku letniskowym,
gdzie oprocz duzego pokoju i dwdch sypialni byta
kuchnia i fazienka z WC i ciepta woda. Z domku
wychodzito sie na czesciowo zadaszony taras,
tonacy w promieniach stonica. Tam jedliSmy nasze
positki. Pomiedzy positkami — lezakowanie pod
debem i kapiel w rozproszonych wsrod listowia
promieniach stonca. Nad gtowa szum dorodnych
starych sosen, debbw, brzbz i ten wspaniaty
Spiew ptakow. W tym miejscu zapomina sie o
ktopotach dnia codziennego. Tam niepotrzebne
jest radio ani telewizor.

Przez pierwszy tydzien Piotrus byt tak upojony
powietrzem, ze nie miat czasu na jedzenie. Spat
prawie 24 godziny na dobe.

Zdarzato sie, ze wieczOr byt tak cudowny, ze i
do godziny 23:00 byliSmy na dworze. Wowczas
Piotrus otwierat bardzo szeroko swoje piekne
oczy i miattaki wyraz twarzy, jakby chciat zapytac:
czy ja dzisiaj wyladuje jeszcze w tozku?!!!

W naszym ,raju” kilka razy odwiedzili nas p. Jola
i dr Artur Januszaniec. To dzieki ich sugestiom
nasz pobyt trwat dluzej — 6 tygodni, a nie tylko
miesigc. Bardzo za to dziekujemy!!!

Podobno dobrego nigdy dosy¢, a nam byto tam
bardzo dobrze. Niestety, urlop meza dobiegt
konca i trzeba byto mysle¢ o powrocie.

Ten wspaniaty pobyt byt sponsorowany przez
Hospicjum, za co bardzo dziekujemy. Jestem
przekonana, ze wyniki badan Piotrusia bedg
lepsze, przynajmniej w pewnym zakresie, a i
nam ten wyjazd i pobyt w tak uroczym miejscu
bardzo pomogt.

Wielkie dzieki za szczodrosc serca.

Grazyna i Robert Egierscy
z synkiem Piotrusiem
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Wyprawa
motocyklowa

Niby zwyczajny dzien, ale nie dla Tomka Lindy,
wolontariusza WHD. Ot6z przyszto mu do gtowy, |
Zze mozna by sprawic rados¢ naszemu pacjentowi,
tukaszowi Kompielowi. Dlatego postanowit
zorganizowac wyprawe motocyklowa,

Swoj pomyst ogtosit w klubie motocyklowym, do | 14
ktorego nalezy. Okazato sig, ze byli chetni do P=Z%s®
zorganizowania takiego wyjazdu...

| tak, kilka dni pozniej, mieliSmy wyruszyc. Ja [
miatem za zadanie zabra¢ kamere, aparat i

utrzymacC sie na motorze tam i z powrotem. \E;, /

Tomek i kilku jego kolegow zapewniali bezpieczny ""-\_ s A it
przejazd. Ponadto pomagali nam przedstawiciele

policji z Warszawy i Ostrowi Mazowieckiej. Liczylismy, ze przyjedzie jakies pietnascie

motorow. CzekaliSmy z niepokojem i tak po
troszeczku zbierato sie coraz wiecej 0sob.
B Pietnascie, dwadzieScia — serca rosty nam z
¥ kazda nowa osoba. Ostatecznie okazato sie, ze
" na apel Tomka odpowiedziato ponad 45 0sob!

Po krotkiej odprawie i przedstawieniu planu
“_ przejazdu wyruszylismy. Jako ze przejazd
zabezpieczata policja, mogliSmy legalnie
przejezdzac kolumng na czerwonym swietle.
Przypomne, ze Ostrow Mazowiecka znajduje
sie jakies sto kilometrow od Warszawy. Totez po
drodze mieliSmy jeden przystanek na tankowanie.
+ Ostatecznie, po niezwykle dtugich kilkudziesieciu




minutach dojechaliSmy na miejsce. Kolumna
zrobita niebagatelne wrazenie na miejscowych,
ktorzy ttumnie wylegli z domostw.

WijechaliSmy na puste podworko tukasza. Sam

zainteresowany siedziat w domu. Tomek wszedt |

do srodka, a my oczekiwaliSmy w napieciu.

Po kilkunastu minutach wyszli na zewnatrz.
tukasz z niedowierzaniem rozejrzat sie¢ dookota.

Wszyscy zaczeli bi€ mu brawo. Kiedy juz nieco -
N

ochtonat, kilkka osbb pomogto umiescic go
na jednym z trojkotowych motorébw z czasébw
Il wojny swiatowe;j.

Nasza wyprawa wyruszyta na wycieczke po
okolicach. Nie byto osoby, ktora z ciekawosci nie
obserwowataby naszego przejazdu. tukasz byt

. podarowata mu

zachwycony i chotona} z radoscia wolnosc, jakiej
mogt doswiadczyc.

| Okolice byty bardzo malownicze. ZatoczyliSmy

szarokie koto. Warkot motorow rozchodzit sie jak
najpiekniejsza muzyka.

~ Po okoto trzydziestu minutach wrociliSmy do
- domu tukasza. To byt zupetnie inny cztowiek.

Usmiechniety, szczesliwy i radosny. Nagle
podszedtdo niego jeden z motocyklistow i
wreczyt mu maskotke — rozowego prosiaczka
— W prezencie. Potem jeszcze jedna osoba
jakies stare odznaczenie.

tukasz byt w sibdmym niebie.

#
u
¥
|
&
| gr‘l\_"ﬁ‘ I
e

Oczywiscie nie mogto zabrakna¢ obowiazkowego
punktu imprezy motorowej — palenia gum
na Dbetonie. W tym
momencie nawet mama
byta zachwycona.

W koncu
dobiegta konca.
ekipa ,cykneta® sobie
zbiorowe zdjecie na
pamiatke. Motory powoli
zaczely sie rozjezdzac...

impreza
Cata

Dominik Najberg
wolontariusz WHD
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Kolejne dziecko, ktoremu nalezy pomaoc

Agatowa 10. Siedziba Warszawskiego Hospicjum
dla Dzieci. Kolejny tego dnia sygnat telefonu.
Dzwonig rodzice cierpiacego dziecka z prosba o
pomoc. Wkrotce faksem nadchodzi skierowanie ze
szpitala powiatowego w O., z ktdrego 11-miesieczna
Maria Rozalia zostata wypisana trzy dni wczesniej w
stanie terminalnym. Cierpi na atrezje (niedroznosc)
drog zbiciowych, ma zaawansowane wodobrzusze i
silng zottaczke.

Jeszcze tego samego dnia jedziemy na spotkanie
z nowa pacjentka i jej rodzina. Po przekroczeniu
progu domu maftej Marysi czujemy na sobie
spojrzenia wielu ciekawych dzieciecych oczu.
Dziewczynka ma pigcioro rodzenstwa.

Przechodzimy przez salonik i jadalnie z wielkim
stotem. Docieramy do pokoiku, w ktbrym stoi
dzieciece tozeczko. W ramionach mamy widzimy

malutkie, kruche, zupetnie bezbronne i bardzo
tadne dziecko. Karmione piersia, przytomne, z
niepokojem obserwujace nowo przybyte osoby.
Madre i dojrzate spojrzenie wyraza gteboki smutek,
grymas drobnej twarzyczki méwi o ogromnym
cierpieniu.

Dziewczynka ma mocno zazbtcong skore, jest
bardzo wychudzona. Ma spuchniety brzuszek
i zaawansowang osteoporoze, kibra przy
jednoczesnym braku migsni sprawia, ze ostatni
pobyt w szpitalu dziecko konczy ze ztamanymi
obiema raczkami. Co chwile zalosnie poptakuje,
manifestujac swoje cierpienie, jest niespokojna,
obolata, kazdy ruch jest dla niej przykry, mato sypia.
Tak jest od kilku dni.

Najwyrazniej w szpitalu niewtasciwie okreslono
dawkowanie lekbw przeciwbolowych. Konieczna



jest natychmiastowa pomoc. Lekarz szybko ustala
odpowiednie dawki lekbw. Wkrotce widoczne sg
wymierne efekty: Marysia, przez bliskich nazywana
Rozia, uspokaja sie i przysypia, przytulona do
mamy.

Gdy urodzifa si¢ Rézia
Rozia po raz pierwszy trafita do szpitala w 19. dobie

zycia z powodu krwawienia z pepka. Stwierdzono
niedokrwistos¢ pokrwotoczna, przediuzajaca sie

zbhtaczke, chorobe krwotoczng noworodkdw oraz |
pojawito

wylew krwi do mozgu. Po tygodniu
sie wodogtowie. Byt moze konieczne bedzie
wszczepienie zastawki. Konsultacja w Poradni
Neurochirurgicznej CZD. Na szczescie wodogtowie
nie rosto, operacja nie byta konieczna. Dziecko
wypisano do domu.

Po kolejnych czternastu dniach badania kontrolne
w szpitalu powiatowym. Stwierdzono wowczas
zottaczke z cholestaza i wysoki poziom bilirubiny.
Niezbedna byta szybka diagnoza przyczyny
zastoju zotci. Nastapita kolejna seria badan,
kiore jednak nie daly ostatecznej odpowiedzi.
Dalsza diagnostyka byta mozliwa tylko w szpitalu
specjalistycznym. Robzia zostata przyjeta do
Centrum Zdrowia Dziecka w Warszawie. Tutaj 21
grudnia padto ostateczne rozpoznanie: wrodzona
niedroznos¢ zewnetrznych drog Zofciowych.
Trzeba byto natychmiast umozliwic odptyw
zobtci. Jedyny sposbb to operacja metoda Kasai
— wykonanie jelitowej protezy drog zotciowych.

Niespetnione nadzieje

Wkrotce rodzice zabrali Rozie ze szpitala i udali sie
z cafa rodzing do Krakowa.

— Chcielismy zasiegnag opinii innych specjalistow.
Mielismy tez nadzieje na to, ze uda sie
zweryfikowac diagnoze i uniknag tej operaciji, wiec
udaliSmy sie z coreczka do Instytutu Pediatrii w
Krakowie — mbéwia. — Nasze nadzieje okazaly sie
jednak ptonne. Niestety nie podjeto diagnostyki,
opierajac sie na badaniach z Warszawy.

4 stycznia 2005 roku, niespetna trzymiesieczna
Rozia, w Instytucie Pediatrii przeszta operacje
Kasai. Chirurg przeprowadzajacy zabieg, jeden z
najlepszych specjalistow w kraju, byt zaniepokojony
bardzo stabym wyptywem zb6tci we wnece wagtroby.
Spodziewany odptyw zofci nie nastapit. Rokowania
byly niepomysine. Stezenie toksyn we krwi nie
malato.

Pod koniec stycznia dziecko wrocito do domu. W
karcie informacyjnej zapis: ,Wypisano w stanie
0goblnym dobrym?”.

— Pozostaty jednak przykre wspomnienia — dodajg,
rodzice RoOzi. Przez ponad miesiac coreczka
czesto budzita sie z ptaczem, niepokoity jg obce
gtosy i twarze.

Do lipca stan dziewczynki byt stabilny, jednak stabo
przybierata na wadze, nie chciata nic jes¢ oprocz
pokarmu mamy. Nie odpowiadaly jej uzupetnienia
diety, sugerowane przez gastroenterologow.

— Zjadata jedna, dwie tyzeczki, ale potem byta
nieugieta. Nauczyta sie bardzo mocno zaciskac
usta — wspomina mama Rb6zi — Byta jednak
pogodna, usmiechnieta, nie cierpiata, chetnie
sie bawita. Byta szczesliwa. Czufa sie dobrze w
kochajacej ja rodzinie. Starsze dzieci nie skarzyty
sie na to, ze tak duzo czasu poswiecatam Rozi,
ze spedzitam z nig w szpitalu juz prawie dwa
miesiace. Za nagrode wystarczat im jeden
sliczny usmiech malenstwa. Dzieci wiedziaty, ze
jest powaznie chora, ze moze w kazdej chwili



umrzec. Cieszyty sie, ze jeszcze jest z nimi
— dodaje.

W sierpniu nastapito szybkie pogorszenie stanu
zdrowia dziewczynki. Pojawity sie objawy infekcji
i wodobrzusze. Dziecko byto coraz bardziej
senne, nie chcialo jesc. 30 sierpnia w ciezkim
stanie ponownie trafito do szpitala powiatowego.
Bezskuteczne leczenie wodobrzusza, kilkakrotne

>> wspomnienie

czysto teoretyczna szansa na poprawe zdrowia
Rozi. W jej stanie przeszczep wigze sie zogromnym
ryzykiem i jak kazda tak rozlegta operacja, takze z
ciezkim do zniesienia cierpieniem dziecka. Co
wiecej, nie ma zadnej gwarancji, ze sie powiedzie
i ze Robzia ja przezyje. A co najwazniejsze,
przeszczep przeprowadza sie u dzieci, ktore
osiagaja wage co najmniej dziesieciu kilogramow.
Tymczasem Rozia zatrzymata sie ponizej szesciu
i juz od dawna nie przybiera na wadze. Mimo to
byli tez tacy lekarze, ktbrzy usilnie namawiali nas do
wyrazenia natychmiastowej zgody na przeszczep.
Dlaczego? Po co? Zgoda na operacje, kitorej nie

"~ mozna wykonat?

zmiany srodkow przeciwbolowych. W tym czasie
dziewczynka dwukrotnie znajdowata sie w stanie
agonalnym. Lekarze dawali jej najwyzej kilka
godzin zycia...

Dalsza terapia najwyrazniej tylko zwiekszata
cierpienie dziecka. 17 wrzesnia Rozie wypisano do
domu. Diagnoza sprowadzita sie do lakonicznego
okreslenia: ,Marskos¢ watroby. Stan terminalny”.

Byla za mala

Kolejny dzien odwiedzin pielegniarki z hospicjum.
W ramionach mamy spoczywa drobna, spokojna
dziewczynka. Do pokoju niesmiato zagladaja
pozostate dzieci.

— Jedyne dalsze leczenie w przypadku Rozi to
przeszczep watroby — mowia rodzice — ChcielisSmy
na ten temat wiedzieC jak najwiecej, dlatego
czerpaliSmy informacje z roznych zrodet: nie
tylko od lekarzy, lecz takze z fachowej literatury,
zwtaszcza obcojezycznej. Lekarze mocno roznili
sie w opiniach. Jedni wspominali o mozliwosci
przeszczepu, dajac do zrozumienia, ze to raczej

Jeden usmiech

Kolejna wizyta. Mata Roézia uwaznie obserwuje
znajdujace sie w jej otoczeniu osoby. Jest spokojna,
nie ptacze, najlepiej czuje sie przy piersi mamy i nic
nie wskazuje na to, by odczuwata bol. To znak, ze
dawkowanie lekow zostato prawidtowo ustalone.

Dziewczynka jest smutna i nie pozwala, by mama
chociaz na chwile pozostawita ja sama. Swoje
ostatnie dni chce spedzic w jej ramionach...

Pomiar saturacji i tetna. Rozia z trudem podnosi
paluszek, na ktbry zatozono elektrode, by uwazniej
sie jej przyjrzec. Po chwili szczuplutki paluszek
wedruje w kierunku ust.

— Kiedys czesto sie smiata, od kilku tygodni nic
nie jest w stanie sktoni¢ jej do usmiechu — mowi
mama RoOzi — Pocieszeniem dla mnie bedzie jej
usmiech lub chociaz pogodny, spokojny wyraz
twarzy w chwili smierci. Wierze, ze potem bedzie
juz tylko szczesliwa. Moja coreczka tak wiele tutaj
wycierpiata.

Niepotrzebne cierpienie

Ponowne odwiedziny pielegniarki w domu matej
Rozi. Dziecko ma nieco pogodniejszy wyraz twarzy,
ale bez usmiechu. Jest jakby mniejsza, jeszcze
bardziej chudziutka. Jej przenikliwe spojrzenie
pozostaje na dtugo w pamieci.



— Zaluje, ze wczesniej nie wiedzielismy o istnieniu
hospicjum dla dzieci — w stowach mamy brzmi
smutek — Wtedy nie zdecydowalibysmy sie na
ostatni pobyt coreczki w szpitalu. Nie przyniost nam
niczego dobrego, tylko niepotrzebne cierpienie
dziecka. Po wyjsciu ze szpitala nie wiedzieliSmy,
co dalej robic. Mimo lekow przeciwbolowych
dziecko niemal caty czas cierpiato. ZadzwoniliSmy
do znajomego gastroenterologa i to wtasnie on
powiedziat nam o hospicjum.

Odeszia cichutko

W trakcie swoich ostatnich dni malutka Robzia
stata sie bardziej senna, odmawiata ssania piersi.
Wieczorem 6 pazdziernika wystapity wymioty z
krwig. Nie chciata ani na chwile rozstawac sie

z mama. Byta niespokojna, oddychata z coraz
wiekszym trudem, ale byta przytomna. Nie spafa.

7 pazdziernika o godz. 4 w nocy, przytulona
do maminej piersi, wydata ostatnie tchnienie.

— Jestesmy wdzieczni Bogu za to, ze Rozia
mogta umrze¢ w spokoju, w godnych warunkach,
otoczona naszg mitoscig — mowig rodzice — Jest
nam smutno i tesknimy za nia, ale jednoczesnie
cieszymy sie wraz z nia, ze jest juz w niebie.

Maria Rozalia S. zmarta z powodu niedroZznosci
drog zotciowych. Pod opieka Warszawskiego
Hospicjum dla Dzieci znajdowata sie przez 18 dni.

Grazyna Niewiadomska
Pielegniarka WHD
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Wyprawa po wsparcie do Japonii
osoby, czestsze przerwy na odpoczynek,

PoznaliSmy sie w trakcie wyprawy rowerowej
z Rzeszowa do Rzymu w 2003 roku, gdzie do
pokonania mieliSmy 2000 km w ciagu 15 dni.
Trasa wiodta przez Stowacje, Austrie i Wtochy
w wiekszosci przez tereny gorzyste, trudne
technicznie.

Dziennie pokonywaliSmy od 80 do 183 km,
w zaleznosci od stopnia trudnosci trasy. W czasie
wyprawy zawigzata sie nieformalna grupa, do
ktorej poczatkowo nalezata nasza trojka, aby
po kilku dniach liczba cztonkbw wzrosta do 12
0s0b.

Naszg grupe wyrdzniat sposdb pokonywania
trasy (state tempo dostosowane do najstabszej

demokratyczne podejmowanie decyzji i pomoc
stabszym uczestnikom). Przez pozostatych
cztonkow wyprawy zostaliSmy nazwani grupag
.Specjalng” i tak oto powstata Grupa ,S”.

Po powrocie do Polski nasza przyjazn sie
umocnita i potaczyty nas plany organizacji
kolejnych wypraw oraz wspoOlne pasje: sport
i podroze. Tak zrodzit sie pomyst wyjazdu i
przemierzenia na rowerach catej Japonii.

Pragnelismy, aby nasze wyprawy przynosity
pozytek nie tylko nam, wiec postanowiliSmy zebra¢
pieniadze dla chorych dzieci przebywajacych pod
opieka WHD.




UznaliSmy wspolnie, Zze w Polsce dziata wiele
znaczacych koncerndbw majacych swe gtowne
siedziby w Japonii i ze moglibysmy w trakcie
naszej ekspedycji odwiedzic je i poprosic
o wsparcie finansowe dla chorych dzieci
przebywajacych pod opiekg Warszawskiego

Hospicjum dla Dzieci. Tak tez powstata
nazwa akcji ,Wyprawa po Wsparcie”, ktora
ma  bezposrednio  obrazowac, dlaczego

organizujemy naszg ekspedycije.

Wybralismy Warszawskie Hospicjum Dla Dzieci
z kilku powodow. Po pierwsze, niedawno na
Swiat przyszta nasza coreczka Natalka (juz nie
tak niedawno, w tej chwili ma 18 miesiecy) i
caty nasz punkt widzenia i postrzegania swiata
ulegt ogromnemu przewartosciowaniu. Bardzo
ja kochamy i nie wyobrazamy sobie, bysmy
mogli jg stracic. Nikt z nas — ludzi, ktdrzy tego
nie przezyli — nie jest w stanie sobie wyobrazié¢,
jak strasznym nieszczesciem dla rodzicow jest
strata dziecka, jak okrutny to cios. W takich
sytuacjach dalsze zycie wydaje sie wrecz
niemozliwe, a jednak nadal trzeba zy¢. Po
drugie, Warszawskie Hospicjum dziata od wielu
lat i jest nam znane i najblizsze ze wzgledu na
to, ze mieszkamy w Warszawie.

Oczywiscie pomyst ten jest tylko wstepnym
projektem i moze ulec wielu zmianom. Mamy
jednak nadzieje, ze spotka sie z aprobatg
i zainteresowaniem ze strony mediow.

Obecnie jesteSmy na etapie poszukiwania
biletow w cenach promocyjnych. Gdy juz je
nabedziemy, zna¢ bedziemy doktadne daty
rozpoczecia i zakonczenia podrozy, a takze
wytyczymy doktadng i szczegbtowg trase. W tej
chwili ustalilisSmy, ze wyprawa rozpocznie sie
18 kwietnia 2006 roku. Start nastgpi w Sapporo,
a do pokonania bedziemy mie¢ okoto 3000 km.
Chcemy dotrze¢ w ciggu 30 dni na potudnie
Japonii do miasta Kagoshima. Podczas jazdy
odwiedzimy takie miasta jak Hakodate, Marioka,
Fukushima, Tokio, Jokohama, Nagoja, Osaka,
Hiroszima, Yamaguchi i wiele innych. Dziennie
bedziemy przejezdzacé od 80 do 160 km w
zaleznosci od trudnosci trasy. W trakcie trwania
ekspedyciji planujemy kilka dni, wolnych od jazdy,
ktore to chcemy poswiecic na doktadniejsze
zwiedzanie miast, na regeneracje sit oraz na
spotkanie z ambasadorem RP w Tokio. W
trakcie ekspedycji chcemy odwiedzi¢ kilka duzych
japonskich firm i poprosic je o przekazanie
srodkow na dziatalnos¢ grup wsparcia w zatobie,
utworzonych przy Warszawskim Hospicjum dla
Dzieci.

Po uzgodnieniach i kilku spotkaniach w gronie
zespotu WHD wybraliSmy dziatajaca grupe
wsparcia w zatobie dla dzieci (rodzenstwa),
na rzecz ktorej zbieraC bedziemy pienigdze
i od razu przystapiliSmy do organizacji catego
przedsiewziecia.

Wszyscy nasi przyjaciele, rodzina, znajomi,
bardzo nam pomagajg i dopinguja, kiedy
pojawiajg sie przeszkody lub problemy, a osoby
i instytucje, do ktérych zwracamy sie o pomoc w
organizacji akcji, sg nam niezmiernie przychylne
i bardzo podoba sie im nasz pomyst.

Moj brat Stawek zaprojektowat dla nas logo
wyprawy, kolega z pracy Jarek przygotowat
strone  www.japonia2006.pl i caty czas
zajmuje sie jej utrzymaniem. Kolezanka Eliza
przettumaczyta nam zawartos¢ strony www. na
jezyk japonski, a jej chiopak, i zarazem nasz
przyjaciel Tomek, zajat sie¢ ttumaczeniem na
jezyk angielski.

Do dnia dzisiejszego Patronat Honorowy objeli
nad akcja;:

— Minister Edukacji i Nauki pan prof. Michat
Sewerynski,

— Ambasador Rzeczpospolitej Polskiejw Japonii
pan dr Marcin Rybicki,

— Pod koniec stycznia mamy spotkanie z
attaché kulturalnym Japonskiej Ambasady w
Polsce i mamy olbrzymig nadzieje, ze takze
zgodzi sie na objecie Patronatu Honorowego
nad naszg wyprawa.

Patronat Medialny objeli:

— Portal internetowy Onet.pl, ktory juz umiescit
materiaty o naszej akcji pod adresem http://
wyprawy.onet.pl/10634,ekspedycja.html

— Wydawca miesiecznika ,Bikeboard”, ktory
przygotuje artykut po wyprawie, a na swoich
stronach na biezaco informowa¢ bedzie
0 postepach w przygotowaniach.

— ,Gazeta Wyborcza® napisata artykut o naszych
planach ,Rowerem po Japonii”, w ktorym to
opisuje nasz projekt. Mamy nadzieje, ze na tym
sie nie skonczy.

Prowadzimy rozmowy z wieloma wydawnictwami
piszacymioturystyce, ktbre zywo zainteresowane
sg artykutami o podrozy rowerowej po Japonii po
jej zakonczeniu.

Pozdrawiamy Grupa S.
Maja, Natalia, Marcin Niewczas,
Gorecki

Stanistaw



Bialka Tatrzanska — dzieci

Jestesmy dzietmi z grupy wsparcia w zatobie
z WHD. Kazdego z nas spotkata Smierc siostry
lub brata. W tym roku, w ferie, wyjechalismy do
Biatki Tatrzanskiej. Spedzalismy mito czas na
stoku, zjezdzalismy na nartach, snowboardzie,
jezdzilismy na tyzwach.. BylisSmy w Bochni,

> grupa wsparcia

kopalni soli, gdzie spedziliSmy noc. Zwiedzalismy
Krakow i Zakopane. Najwazniejsze jednak
byly spotkania catej grupy, podczas ktorych
wspominalismy zmarte rodzenstwo.

Dziecieca grupa wsparcia w zatobie




SZAFA

Jaskrawe szuflady,
Pociggte deseczki,

Malutkie [usterko,
Subtelne szafeczki,

A w srodku ubrania,

Czarne garnitury,
W szzﬂgafﬁacﬁ felizna,

Wojskowe mundury,

A na dole szafy,
Lezy slubna suknia,
Koronkowy welon,
Ktory niosta druhna.
Role wazng Jaefni,
Kochany mebelek.
Pomiesci me rzeczy,

Kazdy pantofelek.

o> nasi podopieczni

Ania Mrzygtod

(nasza podopieczna)

UCIECZKA PANA MELODEGO

Wszyscy lesni przyjaciele
Wiedzq, 7e w lesie wesele.

Zeni sig bocian z wiewidrkg,
Chociaz chodzq ze sobg krdtko.
Ksiedzem bedzie [is spod ki,
Spiewac bedg wszystkie baki.
Stroi sig kazdy zwierzaczek,
Niedzwied? wlozy czarny fraczek,
Krolik buta na swa no’z’é,
Dzigciof swojg nowq muszke,
Panna mioda juz gotowa,
Lecz gdzie jej druga Epofowa?
Wszyscy patrzq za bocianem,
A on leci juz nad stawem.

Do cieptych krajow si¢ wybrat.
Wiewidreczka placze, szlocha.
A bociana juz nie widac,

On juz w Grecji sobie ptywa.



} wspomnienie

Fot. Piotr Wojcik

KASIA: Dlaczego dzieci umieraja?

Ks. JAN TWARDOWSKI: To tajemnica. Jakis zamyst Boga,
ktbrego nie rozumiemy.

MARYSIA: A czym jest Smierc?

- Spotkaniem z Nim, tak uczy nasza wiara.

MARYSIA: To dlaczego ludzie boja sie Smierci?

- Ja mysle, Ze bardziej bojg sie umierania niz samej
Smierci. Strach miesza sie wtedy z radoscia. Jak w
samolocie: troche sie boimy lecie€¢, a troche nam sie to
podoba. Kiedy cztowiek umiera, pewnie cieszy sie, ze juz
za chwile Pan Bog odkryje przed nim wielkie tajemnice. To
musi by¢ ekscytujaca, szczesliwa chwila.

KASIA: A jak ktos idzie do piekta?

- Piekto jest puste. Diabty chodza po ziemi.

MARYSIA: Czy kazde dziecko, ktore umiera, zaraz idzie
do nieba?

- Na pewno. Nasza wiara mowi: Bog stat sie cztowiekiem.
Cztowiekiem podobnym do dziecka z hospicjum, bo
przeciez cierpiat niewinnie. To jest ten Baranek Bozy
- niewinne stworzenie ztozone na ofiare. Baranek, ktory
zwycieza. Mozna w to nie wierzyc, ale ja jestem ksiedzem i
ja wierze. A czy wy, dziewczynki, jestescie ochrzczone?
MARYSIA: Jestesmy.

KASIA: Dlaczego ksigdz w pewnym wierszu poprosit
Pana Boga, zeby nauczyt ksiedza cierpie¢ bez pytan?
MARYSIA: Napisat ksigdz, ze Bogu nie stawia sie pytan
»dlaczego”.

- Sg pewne tajemnice, ktorych Pan Bog nam nie wyjasnit.
Na przyktad sSmier¢ dziecka, o ktorej teraz rozmawiamy.
Nie rozumiemy jej. Ale nie mozemy zadat¢ od Niego, by
nam sie z czegokolwiek ttumaczyt.

MARYSIA: Ale czy czlowiek moze zadawac pytania?
KASIA: Szczegolnie wtedy, gdy Bog zabiera mu
dziecko.

- Mozna pytac.

KASIA: Dlaczego wiec Bog zabiera rodzicom ich
dzieci? Przeciez musi widziec ich wielkie cierpienie.

- Widzi. Ale ono na pewno ma swoj sens. Znam ludzi,
ktorzy po smierci dziecka zupetnie zmienili swe zycie. Na
lepsze.

MARYSIA: A moze to kara dla rodzicow za straszne
grzechy?

i BOG CZASU
NIE LICZY

Z ksiedzem
Janem Twardowskim
rozmawiaty siostry
blizniaczki:

Kasia i Marysia Dangel*
-lat 12

- Nie. W Starym Testamencie mowito sie, ze Smierc jest
karg za grzechy. Ale juz tam jest przypowies¢ o Hiobie.
Byt pobozny i oddany Bogu, a spadaty na niego wszystkie
nieszczescia. Bardzo cierpiat. Sasiedzi wmawiali mu, ze
na pewno bardzo zgrzeszyt, skoro Bog tak go doswiadcza.
Ale Hiob kochat Boga, przyjmowat od Niego wszystkie
nieszczescia. Wiedziat, ze to nie jest zadna kara, ze musi
by¢ w tym jakis inny Jego zamyst. Ale ja was chyba nudze,
jak na kazaniu.

MARYSIA: Alez nie, prosze ksiedza.

KASIA: Czy Pan Bog wybiera, ktore dzieci maja juz do
niego przyjsc, ktore dozyc starosci?

- Przypuszczam, ze kazdy ma swoj czas wyznaczony.
Ale Bog nie liczy czasu, tylko go wazy. Jedna chwila, czy
godzina jest inna od drugie;.

MARYSIA: Czy z chorym dzieckiem rozmawiac o
Smierci?

- Chyba nie ma sensu nikogo oszukiwac, takze

dziecka. Pamigtam moja penitentke, pierwszg w moim
zyciu osobe, ktorg spowiadatem. Byta to umierajaca
dziewczynka.

KASIA: lle miata lat?

- Dziesiec. Mieszkata na wsi. Chciatem jg pocieszac.
Ale ona wiedziata, ze odchodzi, cho¢ nikt jej tego nie
powiedziat. Ona byta dojrzata do spotkania z Bogiem.
Ci, ktorzy naprawde umieraja, to wiedza. Majg jakas
wiedze, na pewno wigkszg od naszej. Ta dziewczynka byta
madrzejsza ode mnie. Ona mnie uczyta...

KASIA: A jak pocieszat dzieci, ktorym umart brat albo
siostra?

- Ze on nie umart, tylko zyje. Ze patrzy na nas, ze sie
za nas modli. Mozna mie¢ swietny, serdeczny kontakt z
umartymi.

MARYSIA: A czy ksigdz wierzy w cuda?

- Oczywiscie. Cudem jest trawa, ktora rosnie. | to, ze ja
zyje, jest cudem.

MARYSIA: Czy dzisiaj sam Jezus moze uzdrawiac
dzieci tak samo, jak uzdrawiat, kiedy chodzit po
ziemi?

- Na pewno. Jesli bardzo chore dziecko trafi do lekarza,
ktory je wyleczy, to czyz nie jest cud?

* Wywiad przeprowadzity Kasia i Marysia Dangel, corki doc. Tomasza Dangla, zatozyciela Warszawskiego Hospicjum dla Dzieci. Artykut ukazat sie w
~Gazecie Wyborczej“ - 17.07.1999. Bardzo dziekujemy ,Gazecie Wyborczej“ za udostepnienie tekstu i zdjecia.



1% podatku

na rzecz Warszawskiego Hospicjum dla Dzieci

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

W zwiazku z tym zwracamy sie do Panstwa
z goraca prosba o przekazanie 1% podatku za rok
2005 na rzecz Fundacji Warszawskie Hospicjum dla
Dzieci. Otrzymane $rodki przeznaczymy w cafosci
na cele statutowe: Swiadczenie domowe] opieki
paliatywnej nad dzie¢mi, wsparcie w zafobie rodzin
dzieci zmartych, rozwijanie | wprowadzanie modelu
domowej opieki paliatywnej nad dzie¢mi w Polsce
| za granica.

Instrukcja przekazania 1% podatku

W celu przekazania 1% podatku za rok
2005 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 18! w PIT 36 lub pozycja Il w PIT
37) i o te wysokos¢ pomniejszy¢ nalezny fiskusowi
podatek. Kwote réwna 1% podatku nalezy wptacic
w terminie do 30 kwietnia 2006 za pomoca
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 ciggu 3 miesiecy od ztozenia zeznania.
Dowdd wpfaty (odcinek przekazu, przelewu lub
wydruk zlecenia bankowego) nalezy przechowywac
— podobnie jak inne dokumenty upowazniajace do
odliczen podatkowych — przez okres 5 lat.

Odpis 1% nie wyklucza mozliwosci odliczenia
od dochodu darowizny.

Uwaga: Ustawa o podatku dochodowym od
0séb fizycznych niestety nie daje prawa do przekazania
|9% podatku na rzecz organizacji pozytku publicznego
osobom prowadzacym dziatalno$¢ gospodarczg
I korzystajacym z opodatkowania [9-procentowa
stawka liniowa.

PIT-36. | 4 |
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Wypozyczalnia sprzetu

Fundacja Warszawskie Hospicum dla Dzieci prowadzi na
terenie catego kraju bezpfatng wypozyczalnie sprzetu medy-
cznego, niezbednego do sprawowania domowej opieki nad
nieuleczinie chorymi dzie¢mi. Wypozyczamy min.: ssaki,
koncentratory tlenu, materace przeciwodlezynowe. Prosimy o
kontakt z pielegniarka WHD — Matgorzatg Morawska tel. (022)
678 16 |1 lub tel. kom. 0 502 179 293

USMIECH MALUCHA

Klinika stomatologiczna dla dzieci

Dlaczego dziecko nie boi sie dentysty ?

Nie boli. Zabiegl przeprowadzane sq w
znieczuleniu  ogdlnym. Podczas jednej wizyty
leczymy kompleksowo wszystkie chore zeby, a
zabieg pozostaje w pamieci dziecka jedynie jako
krotki epizod.

Bezpiecznle. Klinika wyposozona jest w
najnowoczesnigjszy sprzet stomatologiczny i ane-
stazjologiczny. Nojwyiszo jokosc lekdw zapobiego
dolegliwosciom pa zabiegu i umozliwia szybki
powrdt do domu.,

Pod okiem mamy. Przed i po zaobiegu
rodzice towarzyszq dziecku. Podczas jego frwania
w specjalnym pokoju mogqg obserwowad leczenie
W klinice panuje domowa atmosfera.

W klinice Usmiech Malucha leczymy takze dzieci niepeinosprawne i upoéledzone.

Klinika stomateologiczna "Uimiech Malucha” ul. Agatowa 10, 03-580 Warszawa
strona internetowa: www.hospicjum.waw.pl, e-mail: poczia@hospicjum.waw.pl
Masze telefony: 678 16 11, 678 17 11 w godzinach 8.00 - 16.00

Warszawskie Hospicjum dla Dzieci
ul. Agatowa 10, 03-680 Warszawa
Tel: (022)678 16 11,678 17 11
fax: (0 22) 678 99 32

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

konta bankowe:

Pekao S.A.

V1/Oddz. - Warszawa
33124010821 111000004282080

dewizowe nr:
72124010821787000004282110
ul. Tuzycka 7, 04-683 Warszawa
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