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o WHD to naSza
druga rodzina

- nie wiedzieliSmy, ze istnieje instytucja,
ktéra moze nam az tak poméc
Historia Ewelinki str 8-10
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Serdecznie dziekujemy
wszystkim, ktérzy Fundacji
Warszawskie Hospicjum dla Dzieci
przekazali 1%
podatku dochodowego
za rok 2012

Do 22 sierpnia 2013 r.
na konto naszej Fundagji
wptyneta kwota

3 320 874 zt




Tq mitoscig bedziemy otoczeni g

Nasza historia zaczyna sie tak jak tysigce innych.
Niestety tylko zaczyna. Siédmego listopada 2012 .
po ciezkim porodzie zakoriczonym cesarskim cie-
ciem, przyszedt na $wiat nasz ukochany synek
Antos.

Ten dzien byt najszczesliwszym dniem w na-
szym zyciu. Wszystko w domu byto gotowe na
przywitanie Antosia: t6zeczko, hustawka, szafa pet-
na ubranek. Nastepnego dnia po porodzie lekarz,
ktory badat naszego synka, bardzo sie zaniepoko-
it, poniewaz Anto$ nie miat zadnych odruchéw
- nie ruszat ragczkami, n6zkami ani gtéwka. Pani
doktor stwierdzifa, ze maty jest jeszcze w szoku
okotoporodowym. Niestety obchéd wieczorny
i badanie pediatry potwierdzito, ze cos jest nie
w porzadku. Nasze szczescie w sekunde zamienito
sie w ogromny strach i cierpienie. Otrzymalismy
informacje, ze Antka trzeba przewies¢ do CZD na
dalsza diagnostyke, bo szpital nie ma mozliwosci
przeprowadzenia takich badan. tudzilismy sie,
ze to szok poporodowy, ze rehabilitacja pomoze
i Anto$ bedzie zdrowy. Nie dopuszczalismy mysli,
ze moze by¢ inaczej. Po trzytygodniowych co-
dziennych badaniach w CZD, zostalismy wypisani
bez diagnozy. Dziecko zostato bardzo szczegétowo
zbadane, jednak nie udato sie niczego ustali¢.
Ostatniego dnia Antosiowi pobrano krew na ba-
danie genetyczne w kierunku SMA - rdzeniowego

Wspomnienie

zaniku miesni. Ustyszelismy, Ze to badanie ma na
celu wykluczenie, ze nasz synek jest chory.
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spedzone pod opiekq
Hospicjum to byt trudny,
ale rowniez

cudowny czas
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Wyszlismy do domu pod koniec listopada i mimo
tego, ze prawie codziennie jezdziliSmy z Antosiem
na rehabilitacje, przez 3 kolejne tygodnie zylismy
jak zwyczajna, szczesdliwa rodzina. Przez caly czas
nie przeszta nam przez gtowe mysl, ze synek jest
tak powaznie chory. Tuz przed swietami dowie-
dzielismy sie, ze sg juz wyniki badan i musimy
pojechac do CZD. Tego dnia nasze zycie legto
w gruzach. Wyniki wyszty pozytywne - Antos cier-
pi na SMA o najgorszym rokowaniu. Kilka dni p6z-
niej udato nam sie umoéwic na wizyte w poradni
genetycznej CZD. Termin konsultacji wyznaczono
na potowe stycznia, wiec musielibysmy czekac 2
tygodnie, zanim dowiedzieliby$my sie czegokol-
wiek o chorobie synka. Wprawdzie Internet jest
ogromnym zrédtem informacji, ale nie chcielismy
w tak waznej sprawie sie o niego opierac.

Od Pani doktor w poradni ustyszelismy, ze
nasz synek nie dozyje 2 roku zycia. Nie da sie
opisac tego, co wéwczas czulismy. Przyrzeklismy
sobie, ze nasz wspolny czas wykorzystamy co do
sekundy. Wrocilismy do domu do naszego matego
Skarbka i postanowilismy, ze nie bedziemy ptakac,
ani zatamywac sie, tylko damy z siebie wszystko,
zeby byto mu z nami jak najlepiej. Nadeszto Boze
Narodzenie - najsmutniejsze, a zarazem najpiek-
niejsze $wieta w naszym zyciu. Kilka dni p6zniej
Antos jadt coraz mniej. Myslelismy, ze ma proble-
my z brzuszkiem jak niemowleta. W Nowy Rok
pojechalismy do szpitala przy ulicy Niekfanskiej,
gdzie zaproponowano nam hospitalizacje Antosia
na oddziale pediatrycznym. Bylismy zmuszeni
odmowi¢, poniewaz nie byto wolnych izolatek,
a dla naszego dziecka infekcja przy jego bardzo
niskiej odpornosci, mogta oznacza¢ $mier¢. Ko-
lejny raz zostalisSmy zostawieni sami sobie. By-
lismy tylko para mtodych niedos$wiadczonych
rodzicéw z nieuleczalnie chorym dzieckiem na
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rekach i szukalismy pomocy. Oczywiscie nie mo-
zemy powiedzie¢, ze szpital pomocy odmowit,
bo przeciez zaproponowali hospitalizacje, a to
my odméwilismy. Nastepnego dnia udato nam
sie dostac¢ na oddziat gastroenterologii w CZD.
Pierwszy raz kto$ naprawde sie nami zajat. Doktor
Rybak, ktéra sie nami opiekowata, zrobita Anto-
siowi wszystkie badania. Okazato sie, ze Anto$
przestat jes¢ bo powoli zanikaty jego miesnie.
Zdecydowalismy sie na zatozenie synkowi sondy
zotadkowe. Pani Doktor uméwita nas na wszelkie
mozliwe konsultacje z dr Tomaszem Kmieciem -
neurologiem, z dr Markiem Migdatem - specjalista
od wentylacji domowej. Dr Migdat opowiedziat
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nam jak moze wygladac opieka jesli zdecydujemy
sie na podtaczenie Antosia do respiratora. Od
lekarzy otrzymalismy réwniez informacje o War-
szawskim Hospicjum dla Dzieci.

Tak jak kazdemu, kto nie miat stycznosci z hospi-
cjum, sama nazwa kojarzyta nam sie bardzo Zle. Po
kilku nieprzespanych nocach przy t6zeczku Antosia,
podjelismy decyzje, ze zabieramy naszego synka
do domu i przechodzimy pod opieke Hospicjum.
Z uptywem czasu wiemy, ze to byta jedyna stuszna
decyzja. Po powrocie do domu odwiedzili nas pra-
cownicy Hospicjum: pielegniarka Jola, pielegniarz
Maciek - nasz opiekun i Robert - rehabilitant. Przy-
wieZli ze soba sprzet niezbedny Antosiowi (asystor
kaszlu, ssak, koncentrator tlenu) i wszystko nam
wyttumaczyli. Na poczatku nie mogtam sie przemaéc,
zeby zaakceptowac opieke Hospicjum, ale z czasem
Maciek stat sie nam bardzo bliski i cieszylismy sie,

kiedy on badz inni pracownicy (dr Kasia, Robert czy
pani Agnieszka) nas odwiedzali. Kapelan WHD ksigdz
Woijtek, udzielit w domu chrztu naszemu synkowi.
Niespetna 4 miesigce spedzone pod opiekag Hospi-
cjum to byt trudny, ale réwniez cudowny czas. Bez
szpitalnej sali, bez igiet, strzykawek. Bylismy wszyscy
razem w domu. Mama, tata i Antos. Byta babcia,
dziadek, ciocia oraz cata rodzina, ktéra kochata go
bezgranicznie. Anto$ o tym wiedziat, zresztg On
wiedziat wszystko. Jego madre oczy i usmiech za-
wsze dodawaty nam sit do walki z okrutng choroba.
Z dnia na dzien byt coraz stabszy, coraz czesciej
potrzebowat tlenu, az pewnej nocy nie obudzit nas
na karmienie. Odszedt po cichutku, majac niecate
sze$¢ miesiecy.

Warszawskie Hospicjum dla Dzieci byto dla nas
nieoceniong pomocg od poczatku do korca zbyt
krétkiego zycia naszego synka. Kochani, z catego
serca bardzo Wam wszystkim dziekujemy. Macku,
Tobie dziekujemy szczegoélnie — za wszystko. Bez
Waszej pomocy i pomocy bliskich nie dalibysmy
rady.

Antosiu,

Kazda chwila spedzona z Tobg byta bezcenna i niepo-
wtarzalna, a kazdy Twdj usmiech byt najwspanialszq
nagrodq za kazdq nieprzespanqg noc. Nie czulismy
zmeczenia, to Ty dawates nam site. Mimo, ze bytes taki
malutki, stworzylismy wiez, ktdrej czasem nie potrafiq
stworzy¢ nawet dorosli ludzie. Rozumiates tak wiele.

Synku,

To Ty nas nauczytes co tak naprawde jest w zyciu
wazne. Nauczytes nas dostrzegac bél i cierpienie
innych. Nauczytes, ze z niepetnosprawnosciq moz-
na zyc i nie jest to koniec Swiata. Dziekujemy Ciza
mitos¢, ktdrej nawet Smier¢ nie jest w stanie nam
odebrac. Tqg mitosciq bedziemy otoczeni juz zawsze,
a Ty zawsze bedziesz naszym matym ,Antohem”...

Emilia i Daniel Goliccy

Warszawskie Hospicjum dla Dzieci
opiekowato sie chtopcem 107 dni.
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Mysle o Tobie
w kazdej chwill,
kazdej godzinie,
kazdego dnia
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Wspomnienie

Obronca naszej rodziny

Drogi Alku,

Ostatnio pewne sprawy potoczyly sie zbyt szyb-
ko i nie zdgzytem Ci powiedzie¢ czegos bardzo dla
mnie waznego. Pozwdl wiec prosze, ze w taki sposéb
przekaze Tobie moje podziekowania.

Kazdy chiopiec chce kiedys zostac policjantem,
strazakiem albo ratownikiem. Wynika to chyba
z ludzkiej potrzeby niesienia pomocy drugiemu
cztowiekowi. Ja tez miatem takie swoje — moze
abstrakcyjne i troche naiwne marzenie - zawsze
chciatem uratowac komus zycie. To wiasnie Ty pew-
nego razu pozwolites nam uratowac swoje Zycie.
To tak, jakbys w tamtym momencie przyjgt nasze
serdeczne zaproszenie, aby jeszcze z nami zostac.
Byt to rodzaj niemozliwego dialogu, jaki wtedy ze
sobq przeprowadzilismy - Ty, mama i ja. Przez to
chciatem Ci powiedzie(, ze spetnites moje marzenia,
dajqgc wspaniate przezycia.

Z Mamagq robilismy wszystko co w ludzkiej mocy,
aby nie zaprzepascic¢ zadnej szansy, nie przega-
pic¢ zadnej mozliwosci i abys spedzat z nami czas
w domu. Jednak w poréwnaniu do tego, co zrobites
dla mnie, to ja bede Twoim dtuznikiem — na zawsze.

Mcdj kolega z Republiki Potudniowej Afryki napi-
sat mi, ze znaczenie Twojego imienia to ,obrorica”
i,straznik” Chciatem Ci powiedziec, zZe jestes wspa-
niatym obroricq naszej rodziny od pierwszego dnia,
kiedy na Ciebie oczekiwalismy. Twéj brat Mateusz juz
wie, ze jestes jego straznikiem — Aniofem Strézem,

wiec zerknij prosze czasami na niego i na nas tam
zgory.

W mojej pamieci jestes wspaniatym, piek-
nym, matym chfopcem i na zawsze takim dla nas
pozostaniesz.

Tesknie bardzo i kocham Cie.
Tata

Kochany Alusiu,

Czego miato mnie to wszystko nauczyc? Zupetnie
nie mam pojecia. Moze tego, Ze bytam zbyt egoistycz-
na, bo chciatam Ciebie dla siebie, dla nas, na zawsze?
To byta moja pierwsza mysl, kiedy dowiedziatam sie
jak bardzo jestes chory.

Ale czy po Twoim odejsciu nie jestes juz ze mngq,
z nami? Jestes i to jeszcze bardziej niz ktokolwiek
moze to sobie wyobrazic. Mysle o Tobie w kazdej
chwili, kazdej godzinie, kazdego dnia. .. Czy pamiec
o Tobie jest trudna?

Czuje takze ogromngq wdziecznos¢, ze bytes mi
dany na te kilka krétkich chwil Twojego zycia. Mam
nadzieje, ze czutes mitosc, jakq Cie obdarzlismy i ze
bytes naszym ukochanym, upragnionym, wyczeka-
nym i przecudownym dzieckiem.

Moze miates tu znami by¢ tylko na chwile? Moze
miates wzniecic w nas to ogromne uczucie i odejsc¢?
Moze teraz bedziesz nas chronitiwspomagat, zerka-
jqc na naszq tréjke z gory? Dziekuje Ci, ze pozwolites
nam, mnie, tacie i Mateuszowi, towarzyszy¢ w ostat-




nich chwilach Twojego zycia. Chyba czekates, az
bedziemy wszyscy razem, zeby w spokoju ducha
odejs¢ do Pana Boga.

Czasami Mateuszek pyta,Gdzie jest Alek?”. Wie-
rzqc, ze tak wtasnie jest, méwimy, Ze jestes w niebie,
i ze nam we wszystkim pomagasz. Dziekuje Ci.

Mama

Z catego serce chcielismy podziekowac wszystkim
pracownikom Warszawskiego Hospicjum dla Dzie-
ci, a w szczegdlnosci pielegniarce Mirce, Pani dr.
Kasi, ksiedzu Wojtkowi oraz psycholog Agnieszce.
Dziekujemy réwniez wszystkim pielegniarkom,
ktorych imion nie byliSmy w stanie zapamietac,
a ktoére w zastepstwie Mirki lub na dyzurach, przy-
jezdzaly do Alusia, gdy byta taka koniecznosc.
Dziekujemy za ciepte stowa, za usmiech, za roz-
mowy, ktére cho¢ na chwile pomagaty uciec od
trudnych mysl. Dziekujemy, ze byliscie dla Alusia
o kazdej porze dnia i nocy.

Najwieksze podziekowania sktadamy na rece
dr. Tomasza Dangla, zatozyciela WHD, bo to dzieki
jego zaangazowaniu w powstanie Fundacji, po
tylu latach jej istnienia, takze Alus mogt dotaczy¢
do tej wspaniatej rodziny. Alek byt malutki, miat
zaledwie 1,5 miesiagca, kiedy trafilismy pod skrzy-
dta Hospicjum, ale jestesmy pewni, ze czut serce,
dobro¢ i oddanie wszystkich opiekujacych sie nim
0s6b.

Alus byt ciezko chory, urodzit sie z powazna,
bardzo ztozong wada genetycznga oraz proble-
mami oddechowymi. Nie wiedzielismy ile czasu
jest nam dane. Zostalismy poinformowani przez
lekarzy, ze niewiele, ale nie sadzilismy, ze bedzie
go az tak mato. Alu$ odszedt we $nie we wtorek
20 sierpnia, ale bylismy z Nim do samego konca,
do ostatniego oddechu. Czut, ze w tej ostatniej
drodze jeste$my z nim. Nasz 3-letni synek Mateusz
zdazyt mu powiedzie¢, pa pa” przed pojsciem spac.

| wtasnie za to przede wszystkim dziekujemy

Hospicjum. Za to, ze dane nam byto pozegnac

sie z Alusiem w domu, ze mdgt odejs¢ otoczony
spokojem i mitoscia.

Dziekujemy.

Iza, Radek i Mateuszek

Warszawskie Hospicjum dla Dzieci
opiekowato sie chtopcem 36 dni.




Koniec czerwca

bede wspominac

do korica Zycia,
jako bardzo dobre dni
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Nasi podopieczni

Wakacje Niny

Koniec czerwca br. bede wspominac do korica
zycia jako bardzo dobre dni. Dzieki WHD mo-
gtam spedzic czas z cérkami Ning i Julig oraz moja
mama w pieknym miejscu nad polskim morzem.
Z powodu komplikacji zdrowotnych Niny i moje-
go przerazenia, nasz wylot do Gdanska wisiat na
wiosku. Takze pogoda nie byta sprzyjajaca - burza
z piorunami w dniu odlotu. Na szczescie niebo wy-
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pogodzito sie i zza chmur wyszto storice. Z okien
samolotu miatysmy piekny widok - bajkowe, biate
chmurki, niczym wata cukrowa. MieszkatySmy
w luksusowym Hotelu Novotel Marina w Gdan-
sku-Jelitkowie, 4 km od Sopotu. Mite ciocie z ho-
spicjow z Gdanska i z Warszawy czesto do nas
dzwonity. W niedziele i poniedziatek byta piekna,
stoneczna pogoda. Budowatysmy zamki z piasku,
kopatysmy dotki, odpoczywatysmy i spacerowaty-
$my brzegiem plazy. Nastepnego dnia rozszalata
sie burza z piorunami, ale nawet zta pogoda nie
powstrzymata nas przed krétkim zwiedzaniem
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Sopotu. W $rode aura byta takze niesprzyjajaca.
Odwiedzita nas pani Luba z Pogotowia Teatralne-
go ze Szczekocina, ktéra przygotowata przedsta-
wienie teatralne — piekng basn o Tancereczce i Ko-
miniarczyku. Nina zadbata o podktad muzyczny.
Przedstawienie odbyto sie w pokoju hotelowym
i wprowadzito nas w niezwykty, bajkowy nastrd;.
Po potudniu odwiedzity$my urokliwa, ale skapana
w deszczu gdanska starowke. Natomiast w czwar-
tek spacerowatysmy brzegiem morza w Sopocie.
Nina data sobie swietnie rade, pokonujac 4 km.
Robitysmy przerwy na regeneracje sit i zabawe na

piasku. Byta przepiekna pogoda, a nastrdj i apetyt
dopisywaty nam.

Wyjazd byt dla naszej rodziny bardzo, wazny
i bardzo dobry. Nina zadawata trudne dla mnie py-
tanie, gdzie pojedziemy na wakacje? W ubiegtym
roku tez o to pytata. Ja natomiast wiedziatam, ze
wakacje i jeszcze wiele miesiecy spedzimy na
onkologii w CZD. Nie wiedziatam, jak powiedzie¢
o tym Ninusi, bo to miato by¢ jej kolejne lecze-
nie. Bardzo sie ciesze, ze dzieki dobrym ludziom
z Hospicjum mogtysmy spedzi¢ wspaniate waka-
cje razem, nie w szpitalu, a w pieknym miejscu,
martwigc sie tylko o stan zdrowia Niny. Od 2006 r.
to byly nasze drugie wspdlne wakacje.

Serdecznie dziekuje Hospicjum za zorganizo-
wanie wspaniatego wypoczynku nad pieknym
Battykiem. Bez Waszej pomocy nigdy nie mogty-
bysmy doswiadczy¢ tak wspaniatych chwil.

Dorotko, bardzo dziekuje za Twdéj trud
i zaangazowanie
Jolanta Boratynska
mama Niny

Nina cierpiata na chorobe nowotworowa,
zmarta 5 wrzesnia 2013 r.

Warszawskie Hospicjum dla Dzieci
opiekowato sie dziewczynka 92 dni.

Serdecznie Dziekujemy Towarzystwu Funduszy
Inwestycyjnych ALTUS za przekazanie srod-
kow finansowych, dzieki ktérym mozliwy byt
remont pokoju dziewczynki, lot samolotem
do Gdanska oraz zakup prezentow dla dziew-
czynki. Dziekujemy Hotelowi Novotel Marina
w Gdansku za zyczliwosc i ciepte przyjecie
Niny i jej bliskich.



Zanim trafilismy

do WHD,

nie wiedzielismy,

Ze istnieje instytua,
ktdéra moze nam

az tak pomdc
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Nasi podopieczni

WHD to nasza druga rodzina

Z pania Renata Sidor, mama 14 let-
niej Ewelinki, rozmawia Martyna
Tomczyk

Ewelinka choruje na encefalopatie z odktada-
niem sie zelaza w mézgu - rzadki zesp6t wieku
dzieciecego, uwarunkowany genetycznie i spo-
wodowany zwyrodnieniem osrodkowego ukta-
du nerwowego. Jak rozpoczeta sie choroba?
Ewelinka urodzita sie zdrowa - otrzymata
10 punktow w skali Apgar. Pierwsze objawy po-
jawity sie w wieku 2 lat. Trafilismy do poradni
neurologicznej, ale nie stwierdzono wéwczas
zadnej choroby. Kiedy w wieku 9 lat choroba za-
czeta postepowac (Ewelinka przestawata chodzi¢
i méwic), wykonano rezonans magnetyczny, ktéry
wykazat encefalopatie z odktadaniem sie zelaza
w moézgu. Wtedy stracilismy nadzieje. Dr Tomasz
Kmie¢ skierowat nas na zabieg wszczepienia sty-
mulatoréw do moézgu, ale poprawa byta niestety
tylko na poczatku. Potem napiecia stawaty sie
coraz silniejsze, pojawity sie ktopoty z karmieniem
—w CZD zatozono Ewelince gastrostomie. Wasnie
tam spotkatam rodzicéw dzieci cierpigcych na
taka samg chorobg co Ewelinka. Wszyscy dziwili
sie, ze Ewelinka nie jest pod opieka hospicjum.

Woéwczas zgtosili sie Panstwo do Warszawskie-
go Hospicjum dla Dzieci?

Nie. Najpierw zgtosilismy sie do lubelskiego ho-
spicjum. Niestety, odméwiono nam z powodu

zbyt duzej odlegtosci. Potem zgtosilismy sie do
WHD.

Dlugo czekali Panstwo na przyjecie do WHD?
Bardzo szybko zostalismy przyjeci. Pierwszego dnia
zadzwoniono do nas, zeby zapytac o stan Ewelinki,
a kolejnego zapytano czy mozna nas odwiedzic.
Bytam przekonana, ze pierwsza wizyta bedzie kon-




sultacyjna. Zostatam jednak bardzo mile zaskoczona
- juz podczas pierwszego spotkania przywieziono
nam ssak i suplementy diety. Kolejnego dnia po-
nownie nas odwiedzono i ofiarowano nam {6zko,
asystor kaszlu, koncentrator tlenu i podnosnik. WHD
zapewnia dziecku wszystko, co jest mu potrzebne —
poczawszy od leczenia i wszechstronnej, fachowej
opieki, skorczywszy np. na materacu na taras.

Materac na taras?

Tak. Co wiecej, WHD wyremontowato nam fazien-
ke i taras. Wczesniej, przed przyjeciem do WHD,
Ewelinka nie wychodzita w ogdle na dwér — miesz-
kamy na pietrze i znoszenie dziecka byto dos¢
ktopotliwe. Taras to bardzo duze udogodnienie.
Podobnie jak fazienka na pietrze. Jestesmy za to
bardzo wdzieczni WHD.

WHD zapewnia takze specjalistyczna opieke.
Tak, Ewelinka ma zapewniona specjalistyczng
opieke: odwiedzajg nas nie tylko lekarze, ale takze
pielegniarki, rehabilitanci i psycholog. Gdy stan
Ewelinki znacznie sie pogorszyt, wizyty, pomimo
znacznej odlegtosci, obywaty sie codziennie. Dzie-
ki tej wszechstronnej opiece czujemy sie bardzo
bezpiecznie. Prosze sobie wyobrazi¢, ze kiedy
Ewelinka byta usypiana do leczenia zebéw w Po-
radni Stomatologicznej,Usmiech Malucha” przy
WHD, po raz pierwszy w zyciu nie martwitam
sie 0 nig podczas narkozy — wiedziatam, Ze jest
w dobrych rekach, u przyjaciot.

Po przyjeciu do WHD zostata zmieniona dieta
Eweliny. Jak ocenia Pani ten sposéb zywienia?
Dieta jest tatwa w przygotowaniu, petnowartoscio-
wa, dziecko przybiera na wadze, tzn. ze jest dobra.

Jednym z objawow choroby Eweliny jest duza
spastyka miesniowa. Sposobem na zmniejsze-
nie tych objawéw jest miedzy innymi ostrzyk-
niecie miesni Botulina. Jaki jest efekt zastoso-
wania Botuliny u Eweliny?

Po ostrzyknieciu botuling jest mniej napie¢. Dzigki
temu, nam rodzicom jest tatwiej wykonywac czyn-
nosci pielegnacyjne przy dziecku. Mniej napiec
to takze ulga w cierpieniu dzieki czemu mozemy
podawac mniejsze dawki lekow.

Wizyty odbywaja sie zawsze u Panstwa
w domu?

Tak. Jest to bardzo duza zaleta. Wizyty na oddzia-
le bytyby zbyt stresogenne dla Ewelinki, a stres
wptywa bardzo niekorzystnie na jej stan zdrowia:
zwieksza napiecia i tym samym bél.

Dzieki wizytom domowym ija czuje sie lepiej.
Wczesdniej, cierpiatam na depresje, czutam sie bar-
dzo osamotniona i zagubiona. Teraz moge zawsze
porozmawiac z przyjaciétmi zWHD, zasiegna¢ ich
rady. Co wiecej, WHD dba takze o starszg siostre
Ewelinki — zapewnia jej rozrywki, wyjazdy.

Przyznam, ze zanim trafilismy do WHD, nie
wiedzielismy, zZe istnieje instytucja, ktéra moze
nam az tak poméc. WHD to nasza druga rodzina,
o ile nie pierwsza, bo ta prawdziwa nie ma dla nas
zbyt duzo czasu.

Dziekuje za rozmowe.

Warszawskie Hospicjum dla Dzieci
opiekuje sie Ewelinka od 6 lutego 2013 r.
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Dziewczynka

Z powodu barier
architektonicznych
nie wychodzita
zdomu

12|

Nasi podopieczni

Uwolnilismy Ewelinke!

Remont

W trakcie pierwszej wizyty u Ewelinki pracownik
socjalny Warszawskiego Hospicjum dla Dzieci
stwierdzit, ze dziewczynka z powodu barier ar-
chitektonicznych nie wychodzi zdomu. Caty czas
przebywa w jednym pomieszczeniu — w kuchni.
Dodatkowo okazato sig, ze w domu nie byto od-
powiednich warunkéw do kapieli chorego dziec-
ka. Nalezato wiec stworzy¢ warunki do wyjscia
dziewczynki na dwor oraz przystosowac tazienke
do potrzeb niepetnosprawnej osoby.

Zakres prac remontowych objat powiekszenie
tarasu na pierwszym pietrze domu, wykonanie
podjazdu, poszerzenie wewnetrznych drzwi,
wyremontowanie pokoju Ewelinki oraz remont
tazienki i zakup nowej wanny.

Wszystkie prace zostaty sfinansowane przez
Fundacje Warszawskie Hospicjum dla Dzieci, ktéra
pozyskuje srodki z 1% podatku dochodowego

nowa fazienka

podczas rozbudowy tarasu

Z mama ha nowym tarasie

oraz z darowizn od oséb prywatnych oraz firm
i instytucji. W imieniu rodziny chorej dziewczynki
serdecznie dziekujemy za wsparcie.

Obecnie najwiekszy problem dla rodziny
stanowig pobliskie podmokte grunty. Co roku w
okresie obfitych opadéw i roztopéw dom, w kto-
rym mieszka Ewelinka, jest podtapiany. Konieczne
jest pogtebienie pobliskiego rowu melioracyjnego
co umozliwi sptyw nadmiaru wody.

Pomimo wielu kontaktéw z Rejonowym
Zwiazkiem Spotek Wodnych w tukowie nie udato
nam sie rozwigzac tego problemu.

Mamy nadzieje, ze przedstawiona tu historia
dziewczynki zacheci RZSW w tukowie do rozpo-
czecia niezbednych prac.

Dorota Licau
pracownik socjalny WHD




Nasi podopieczni

Za wszystko bardzo dziekujemy

Nasza céreczka Roxana urodzita sie 10.10.2012r.
z podejrzeniem wady serca. Po porodzie potwier-
dzono te diagnoze oraz podjeto decyzje o prze-
wiezieniu dziecka do CZD. Cérka zostata zakwa-
lifikowana do zabiegu operacyjnego serca, a my
myslelismy, ze po nim wszystko bedzie dobrze.To
byt dopiero poczatek naszej historii. Potem przez
pot roku walczylismy o zycie dziecka. Czulismy sie
bezradni, godzilismy sie na wszystko, co propono-
wali lekarze. Nie ma stéw, ktére mogtyby opisac,
jaki to bdl dla rodzica, kiedy nie moze przytuli¢
i pocatowac swojego dziecka. Mimo wszystko
codziennie dziekowalismy Bogu, ze Roxanka zyje
i ze kiedy$ bedzie z nami.

Po kilku miesigcach stan zdrowia ulegt popra-
wie i podjeto decyzje o wypisie cérki do domu
pod warunkiem, ze kupimy odpowiedni sprzet
- ssak, pulsoksymetr, inhalator*. Rownoczesnie
CZD wystapito z prosba do WHD o objecie Roxany
opieka. Gdy trafilismy pod skrzydta Hospicjum, nie
czulismy sie juz bezradni ani osamotnieni w zma-
ganiu sie choroba. Z dnia na dzier zostalismy ob-
jeci troskliwa opieka medyczna, psychologiczna,
duchowa i socjalna.

Dzieki WHD moglismy pojecha¢ na wakacje
do Karwi. Céreczka byta bardzo szczesliwa, bo
miata rodzicow tylko dla siebie. Jestesmy pewni,
ze gdyby moéwita, podziekowataby zespotowi
Hospicjum za tak profesjonalng opieke i troske,
poniewaz pracuja tam ludzie o dobrych sercach.

Réwniez bardzo dziekujemy tym, ktorzy
wspieraja dziatalnos¢ Fundacji darowiznami. Dzie-

ki temu dostalismy od Hospicjum duzg pomoc
finansowa na remont domu, zeby nasza céreczka
miata lepsze warunki do zycia i rozwoju. Bez prze-
kazanych nam srodkéw finansowych, nie bytoby
nas na to stac.

Dziekujemy naszej pielegniarce - cioci Matgo-
si Morawskiej, ze zawsze w trudnych sytuacjach
stara sie by¢ z nami i o nas pamieta. Dziekujemy
dr.Tomaszowi Danglowi i dr. Arturowi Januszan-
cowi, ze czuwajg nad naszymi potrzebami i ze

;mhf . '-
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duchowq i socjalng

[13



14|

wszystkie decyzje podejmuja dla dobra dziecka.
Dziekujemy ciociom, dr. Kasi Marczyk, dr. lwonce
Bednarskiej za to, ze wiedzg jak szybko zareago-
wac w trudnej sytuacji. Dziekuje réwniez cioci
Agnieszce Chmiel-Baranowskiej za rozmowy, ktére
duzo dla mnie znacza i podnosza mnie na duchu.
Dziekujemy cioci Magdzie Jeczen, ze stara sie
z nami ¢wiczy¢, cioci Marcie Kwasniewskiej, ze
mimo duzej ilosci pacjentéw pamieta o naszych
potrzebach. Dziekuje wszystkim pracownikom,
ktérych poznalismy i tym, ktérych jeszcze nie
zdazylismy poznac.
Angelina Trojanczyk

Roxana pod opieka
Warszawskiego Hospicjum dla Dzieci
jest od 23 kwietnia 2013 r.

* Rodzice poniesli niepotrzebne koszty poniewaz
lekarze nie wiedzieli, ze WHD

zapewnia swoim podopiecznym

niezbedny sprzet (red.).

Komentarz lekarza

Pani Angelina Trojarczyk byta pacjentka Poradni
USG od 30 tygodnia cigzy. Wéwczas podejrzewa-
no, a w 33 tygodniu cigzy potwierdzono krytyczna
wade serca u céreczki — przerwany prawostronny
(prawidtowo powinien by¢ lewostronny) tuk aorty
z ubytkiem przegrody miedzykomorowej. Z wada
ta w kilkudziesieciu procentach wspdtistnieje ge-
netyczny zesp6t Di George'a, ktdry moze w sposéb
istotny wptywac na przebieg leczenia — badanie
genetyczne w czasie Cigzy nie zostato wykonane,
poniewaz rodzice nie wyrazili na nie zgody. Choroba
ta zostafa potwierdzona u dziewczynki dopiero po
jej wypisaniu z CZD, gdy juz byta pod opiekg WHD.

z pielegniarka WHD Matgorzata Morawska

Po prenatalnym ustaleniu diagnozy wady serca
zagrazajacej zyciu dziecka, pani Angelina rozma-
wiata z psychologiem WHD, a nastepnie zostata
objeta specjalistyczna opieka Szpitala Klinicznego
im. Ksieznej Anny Mazowieckiej przy ul. Karowej,
gdzie urodzita céreczke. Pomimo niepotwier-
dzonej diagnozy zespotu Di George'a, ktéry przy
rozpoznaniu tej wady serca byt bardzo prawdopo-
dobny, Roxana nie zostata zaszczepiona przeciwko
gruzlicy. Szczepionka ta mogtaby miec fatalne
skutki dla dziecka z zaburzeniami odpornosci.
Dzieki diagnozie prenatalnej bezposrednio po
porodzie dziewczynka dostata leki zapewniajace
prawidtowe krazenie krwi i zostata przekazana
do IPCZD. Nie mozna wykluczy¢, ze oprocz wad
naczyn tetniczych i serca Roxana miata réwniez
wrodzong wade uktadu oddechowego, co mogto
wptynac na przedtuzony okres intubacji, diugi
czas pobytu dziewczynki na oddziale intensywnej
terapii i koniecznos¢ wytworzenia tracheostomii.
Ponadto zespét genetyczny na pewno miat istotny
wplyw na przedtuzajacy sie proces leczenia.

Niewatpliwym osiggnieciem lekarzy IPCZD
jest skuteczna operacja wady serca u Roxany. Bez
tej operadji i specjalistycznego leczenia, dziew-
czynka nie miataby szans przezycia.

Niestety w niektdrych przypadkach skom-
plikowanych operacji chirurgicznych u dzieci ze
ztozonymi wadami serca i zespotami genetycz-
nymi dochodzi do nieprzewidzianych powikfan
i wéwczas pomoc hospicjum staje sie najlepszym
rozwigzaniem.

Prof. dr hab. n. med.
Joanna Szymkiewicz-Dangel



Grupy wsparcia

0!GROMna przygoda

Dzieki uprzejmosci pana ptk. Piotra Gastata,
dowddcy Jednostki Wojskowej GROM, dzieci
i miodziez z dziatajagcych w Fundacji WHD Grup
Wsparcia mogly przezy¢ niesamowite chwile.
Dwudziestego dziewiagtego czerwca w potudnie
pojechalismy do Jednostki Wojskowej, gdzie cze-
kato na nas wiele atrakgji. Spotkanie rozpoczeto
sie w Sali Tradycji. Jeden z zotnierzy przyblizyt
nam historie Jednostki oraz opowiedziat jakie
s jej gtowne cele i zadania. Obejrzelismy film,
z ktérego moglismy dowiedziec sie wiecej na
temat Selekgji (procesu doboru kandydatéw do
stuzby w komoérkach bojowych JW GROM). For-
muta zostata zaczerpnieta od elitarnych jednostek
amerykanskich i brytyjskich oraz wypracowana na
bazie whasnych wieloletnich doswiadczen. Selek-

cja obejmuje kilka etapéw: badania i testy psycho-
logiczne, rozmowe kwalifikacyjng, test sprawnosci
fizycznej. Najtrudniejszym z etapdw Selekgji, jest
obciazajacy fizycznie i psychicznie wielodniowy

sprawdzian terenowy w gorach. Wiekszo$¢ z nas
nie zdawata sobie sprawy, jak skomplikowany jest
proces rekrutacyjny do tak elitarnej jednostki.
Petni podziwu i uznania dla Zotnierzy, poszlismy
do sali gimnastycznej na scianke wspinaczkowa.
Jednak najwieksze atrakcje dopiero czekaty na nas
na poligonie. Obejrzeli$my uzbrojenie i wyposaze-
nie indywidualne zotnierzy JW GROM. Moglismy
je przymierzy¢ i dzieki temu choc przez chwile
poczuc sie jak cztonkowie tej elitarnej jednostki.
Niezapomnianych wrazen dostarczyly przejazdzki
Hammerami i quadami. Spotkanie zakonczylismy
ogniskiem i pieczeniem kietbasek.

Serdecznie dziekujemy zotnierzom JW GROM
za mite przyjecie, zaangazowanie i dostarczenie
nam niezapomnianych wrazen.

Matgorzata Klimkiewicz
Opiekun Grupy Wsparcia

Przystuchujqc sie
opowiesciom Zotnierzy
poczutam niesamowitq
wewnetrzng

bliskos¢ z nimi
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Misja zycia

Wojsko, zotnierze, misje — Swiat jakze mi obcy
i odlegty. Tak sadzitam do pewnego czerwco-
wego weekendu, ktéry catkowicie zmienit moje
myslenie. Bedac razem z Grupa Wsparcia WHD
w Jednostce Wojskowej GROM, przystuchujac
sie opowiesciom zotnierzy i patrzac na nich iich
rodziny, poczutam niesamowitg wewnetrzna bli-
skos¢ z nimi. Uswiadomitam sobie, ze podobnie
wygladato zycie mojej rodziny, kiedy zmagalismy
sie z chorobg naszej Wikusi.

Przyszta na $wiat po to, aby przez prawie dwa
lata petni¢ najwazniejszg misje — misje zycia, sktada-
jaca sie z kilku mniejszych misji. Byty one nieustanna
walka z najwiekszym wrogiem, ze $miercia. Walka

o kolejny dzien wraz z towarzyszaca niepewnoscia,
czy wrdg nie zaatakuje z podwadjna sita w najmniej
oczekiwanym momencie. Nam pozostato jedynie
wspieranie naszego matego wielkiego Zotnierza
i czekanie z nadziejg na powrdt z kolejnych misji.

Wiktoria byta niezwykle dzielnym i wytrwatym
Zotnierzem. Wracata do nas z kazdej szpitalnej
misji. Stabsza, ale zadowolona, ze jest w domu.
Nie dawata sig, a my bylismy szczesliwi, ze wyszta
zwyciesko z kolejnej walki.

Ostatnig etapem misji jej zycia byt czas spe-
dzony w domu, ktéry mozna nazwac ,misjg Hospi-
cjum”. Wéwczas spotkalismy wiele nowych oséb,
ktoére wspieraty Wiktorie w walce z choroba. Dzigki
temu stafa sie jeszcze silniejsza. Kiedy wydawato
sie, ze wrdg zostat pokonany, niespodziewanie
zaatakowat po raz ostatni. Smier¢ wygrata, kon-
czac misje zycia Wikusi. Od 19 sierpnia 2009 r.
jest tam, gdzie zaden wrdg nie jest w stanie jej
dosiegna¢, a w naszych sercach pozostata zywym,
niepokonanym Bohaterem.

Karolina Fedorczyk
Miodziezowa Grupa Wsparcia w Zatobie



Wspdlne wyjazdy dzieci i mtodziezy z grup
wsparcia to nie tylko wypoczynek i oderwa-
nie sie od codziennosci. To takze okazja do
nieskrepowanej wymiany mysli na tematy o
ktérych czesto nie moga porozmawiac w in-
nych grupach réwiesniczych.

W Grupie Wsparcia jestem z powodu $mierci mo-
jego brata. Zdecydowatam sie na te wyjazdy, aby
podzieli¢ sie swoimi przezyciami z innymi ludzmi,
ktérzy mnie doskonale rozumieja, bo przechodzili
przez to samo. Ciesze sie, ze mozna tu poznac
osoby, z ktérymi moge porozmawiac na wiele
tematéw. Rozmowy o rodzenstwie pomagaja mi
i z czasem coraz tatwiej jest rozmawiac o stracie
rodzenstwa, mimo ze bdl jest caly czas taki sam.
Czesto wracam pamiecig do chwil wspdlnie spe-
dzonych z bratem. Mimo, ze trudno moéwi sie
o zmarlym rodzenstwie, te rozmowy sg potrzebne,
bo nikt inny nie zrozumie tego co czujemy.”

Wyjazdy sa potrzebne, bo dzieki nim nie za-
pominamy o naszym rodzenstwie. W domu nie
wspominamy i nie wracamy do tego, co byto. Je-
stem tutaj, zeby spotkac sie zludzmi w podobnej
sytuacji. Nasze rozmowy nie sg tatwe, ale sg nam
bardzo potrzebne.”

.Na wyjazdy jezdze, aby nauczy¢ sie rozmawiac
o swoim bracie, bo pomimo uptywu czasu, wcigz
trudno mi to przychodzi. Tu spotykam sie z ludz-
mi, ktorzy tak jak ja stracili brata lub siostre. Dla
nikogo nie jest to tatwe, ale Grupa Wsparcia po-
maga przejs¢ przez ten etap zycia.”

Grupy wsparcia

Stegna — wakacje nad morzem

»Moim zdaniem taczenie wyjazdéw Miodziezowej
Grupy Wsparcia w Zatobie i Grupy Wsparcia Ro-
dzenstwa jest dobrym pomystem, poniewaz mo-
zemy wymienic sie doswiadczeniami i pomagac
sobie. Chciatabym, zeby byto ich wiecej i zebysmy
nie byli rozdzielani. Dobrze sie rozumiemy i bez
problemu znajdujemy tematy do rozmowy. Nie
wiem, co mam tu napisac. Najbardziej boje sie
momentu $mierci mojego brata, nie ma dnia,
Zzebym o tym nie myslata. Jedyna rzeczg, jakiej
bym dla niego chciata, to zeby go nie bolato.”

»Spotkania Grup Wsparcia sa potrzebne, bo je-
dynie tu mozemy porozmawia¢ o swoim cho-
rym rodzenstwie. Wsrdd réwiesnikéw nie mamy
mozliwosci podzielenia sie swoimi obawami,
doswiadczeniami czy uczuciami. Znajomi na
stowa: niepetnosprawnos¢, choroba, Smierc re-
aguja skrepowaniem. Nie sa w stanie zrozumiec
naszych przezy¢. W pokojach czesto tatwiej jest
sie otworzy¢ przed jedng osoba — wspdtloka-
torem niz przed grupa ludzi. Bardzo wazna jest
Swiadomos¢, ze jest wiele oséb z podobnymi

e

Bardzo wazna jest

Swiadomosc,
Ze jest wiele 0sdb
zpodobnymi
doswiadczeniami
i przezyciami
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doswiadczeniami i przezyciami. Im spotkan jest
wiecej, tym wiecej jest okazji do rozmoéw i wiezi
miedzy nami staja sie coraz silniejsze. Dzieki temu
otwarcie rozmawiamy na wazne dla nas tematy.
Zawsze zastanawiam sie jakie relacje ze swoim
rodzeristwem mieli inni cztonkowie grupy, co
z nimi robili i jaki sobie poradzili po ich $mierci,
czy widzieli sens w ich cierpieniu. Spotkania sa
zorganizowane bardzo dobrze i nic bym nie zmie-
niata. Z powodu choroby rodzenstwa, wiekszos$¢
z nas nie ma mozliwosci wyjazdu na kolonie czy
obozy, ale hospicyjne wyprawy rekompensuja to
i poszerzajg nasze horyzonty.”

Anonimowe wypowiedzi
uczestnikow

Minety trzy lata od kiedy zaczetam jezdzi¢ na
wyjazdy i to spotkanie byto pierwszym, na kté-
rym nie pfakatam. Dla wiekszosci z nas wyjazdy
zWHD sa najlepsza rzecza, ktdra nas spotkata po
$mierci naszego rodzenstwa. Niektdrych z nas fakt,
ze jest ktos z kim mozemy porozmawiac o tym,
co nas spotkato podnosi na duchu i ratuje przed
zatamaniem, bo nie zawsze dostajemy wsparcie,
ktérego potrzebujemy. Kocham prawie rodzinng
atmosfere spotkan i to, ze wszyscy mozemy sobie
nawzajem zaufac.taczy nas zrozumienie, ktére nie
istnieje w innych grupach, bo tu naprawde mo-
zemy powiedzie¢, ze rozumiemy co czuje reszta
z nas. Poza tym niezwykte wsparcie otrzymuje-
my od naszych opiekundw, ktorzy starajg sie nas
zrozumie¢ i pomagaja, jak tylko moga. Dziekuje.

Nina Kusiak
Dziecieca Grupa Wsparcia w Zatobie




Kolarskie zmagania druzyny Fundacji
Warszawskie Hospicjum dla Dzieci

Dwudziestego lipca 2013 r. odbyt sie VIl Memoriat
Huberta,Bercika” Manteuffla - Wyscig MTB o pu-
char Burmistrza Miasta Marki.

Wyscig organizowany jest dla uczczenia pamieci
tragicznie zmartego Huberta ,Bercika” Manteuf-
fla — wielkiego mitosnika kolarstwa, uczestnika
wielu maratonéw MTB, ktérego marzeniem byto
zorganizowanie maratonu MTB na terenie miasta,
w ktérym mieszkat.

Zawodnicy zmierzyli sie z dwoma dystansami:
Standard (ok. 17 km) i Sport (ok. 51 km).

Reprezentanci Fundacji Warszawskie Hospicjum
dla Dzieci $cigali sie na dystansie Standard i uzy-
skali nastepujace wyniki:

Jakub Jonczyk (nr start. 44) — 00:49:01

Marian Scibor (nr start. 108) — 01:05:05

Mariusz tuciuk (nr start. 16) — 01:05:33

Dariusz Adamczyk (nr start. 147) - 01:07:21
Andrzej Jankowski (nr start. 120) - 01:14:43
Sebastian Strzelecki (nr start. 119) - 01:21:15
Ewa Kopacka (nr start. 117) - 01:24:15

Joanna Dangel (nr start. 34) - 01:28:04

Sylwia Okurowska (nr start. 109) - 01:29:40
Agnieszka Maruszczak (nr start. 112) — 01:29:40

Dziekujemy i do zobaczenia za rok!
Matgorzata Klimkiewicz
WHD

Aktualnosci

Rowerowa przygoda

Ewa Kopacka

Wspaniata przygoda

Po raz drugi wzietam udziat w Memoriale ,,Ber-
cika” - wspaniatej przygodzie dla wszystkich
mito$nikow MTB. To cudowne sportowe wyda-
rzenie, ktére jest inspirowane wspomnieniem
zycia Huberta Manteuffla, odkrytam dzieki swoim
przyjaciotom dopiero w ubiegtym roku. Wszystkie
elementy organizacji Memoriatu sg perfekcyjnie
dopracowane. Poczynajgc od bardzo przyjaznego
i spokojnego miejsca startu, poprzez znakomicie
wytyczong, stanowigca niezte wyzwanie trasa,

-Od lewej: Krzysztof Zielinski, Matiusz tuciuk, Joanna Dangel, Agnieszka Mai’ii's_zé._z'ak, £
Mariusz Krysa, Sylwia Okurowska, JakubiJoriczyk, Mafian Scibor.. S oy

Najwazniejszym

elementem
Memoriatu
sq ludzie
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az po punkt koncowy wyscigu czyli restauracje
Forresters w Markach, ktéra stwarza doskonate
warunki do wypoczynku i regeneracji sit.

To jednak jest tylko wstep do najwazniejszego
elementu Memoriatu, jakim sa ludzie. Zaréwno
organizatorzy, sponsorzy jak i uczestnicy sg tutaj
bardzo szczegdini.

Inicjatorka i organizatorka catego wydarzenia
Pani Grazyna Manteuffel, potrafi w jaki$ cudow-
ny sposob zgromadzi¢ wokot siebie tyle dobrej
energii, tyle pozytywnych uczu¢, ze zadne inne
zawody nie moga sie réwnac z ,,Bercikiem”. Moge
to odpowiedzialnie stwierdzi¢ jako matka mtode-
go mitosnika kolarstwa, ktéra czesto towarzyszy
synowi w zawodach.

Juz na wstepie otrzymalismy dobrg wiado-
mos¢ — uczestnictwo jest bezpfatne, co pozwalato
na udziat w tej imprezie rowniez rowerzystom
o ,pustych kieszeniach” Niech tylko nikt nie po-
mysli, ze za bezpfatnoscia idzie niski standard
wyscigu. Co to to nie! Z petnym przekonaniem
mowie, ze nigdzie nie ma tak bogatej oprawy jak
tutaj.

Profesjonalne standardy startu, doskonaty ko-
mentator, jakiego nie powstydzitaby sie telewizja
na miedzynarodowych zawodach oraz najbogat-
szy ze spotykanych przeze mnie dotychczas na
zawodach poczestunek dla uczestnikéw, to tylko
niektore aspekty Memoriatu.

Jak juz wczesniej wspomniatam, najwazniejsi
sg wedtug mnie ludzie, niby ci sami co na innych
zawodach, a jednak w ten szczegdlny dzieri inni.
,Bercik” nie liczy sie do klasyfikacji generalnych
innych zawododw, tatwiej wiec dostrzec w uczest-
nikach przyjaciét a nie konkurentéw. Cho¢ nawia-
sem mowiac, dzieki hojnosci sponsoréw czekajace
na zwyciezcodw trofea sg naprawde kuszace.

Na trasie spotykamy dziesigtki wolontariuszy
pilnujacych, aby nikt nie zabtadzit lub w razie
potrzeby nie zostat bez pomocy. Z zabtgdzeniem
i tak bytby pewien problem, gdyz trasa jest ozna-
kowana tak, ze nawet bardzo rozproszona osoba,
nie powinna ani przez chwile mie¢ watpliwosci,
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ktéredy jechad. Zawodnicy i wolontariusze na
trasie wykrzykuja gtosno powitania i przyjazne
uwagi, wiec nawet startujac catkiem samotnie,
podczas jazdy czutam sie jak wsrdéd znajomych.

Jest taka tradycja,Bercika’, ze po wyscigu, po
chwili odpoczynku, a przed dekoracjg uczestnicy
jada na cmentarz ztozy¢ hotd Hubertowi. Prze-
jezdzamy wtedy w skupieniu (w eskorcie policji,
a wiec catkiem bezpiecznie po bardzo ruchliwej
szosie) na cmentarz. Te krétkie chwile przy grobie
Huberta Manteuffla daja nam szanse na moment
refleksji nad naszym zyciem i jego ogromna war-
toscig i jednoczesnie kruchoscia. Mysle, ze kazdy,
kto ceni aktywny wypoczynek i ma rower - cho¢-
by ,sktadak’, powinien przyjecha¢ na Memoriat
za rok. Zapewniam, ze na kolejne nie trzeba go
bedzie ponownie zapraszac.

Z podziekowaniem dla duszy wydarzenia
Pani Grazyny Manteuffel, ktéra przez caly czas
przebywata wéréd uczestnikéw, tworzac domowa,
rodzinng atmosfere, wszystkich wolontariuszy
oraz sponsorow, a takze dla Warszawskiego Hospi-
cjum dla Dzieci, ktére miatam zaszczyt ponownie
reprezentowac.

Ewa Kopacka




Aktualnosci

Zegnamy Klub Przyjaciot Warszawy

Szanowny Panie,
Przypadt mi w udziale przykry obowiazek likwi-
dacji Klubu Przyjaciét Warszawy. Zanosito sie na
to od dawna. Pokolenie Polakdw, ktérzy przybyli
do Ameryki po Il Wojnie Swiatowej wymiera. Fre-
kwencja na dochodowych podwieczorkach spadla
sponad stu os6b do dwudziestu kilku. Kurczyt sie
takze zarzad. Dwa lata temu umart wiceprezes,
kilka miesiecy pdzniej drugi wiceprezes. Zastapit
ich Leszek Nowobilski, ktory wykonywat zadania
obydwu zmartych, ale nie chciat by¢ wicepreze-
sem. Sekretarz tracit wzrok i musiat zrezygnowac.
Prezeska Danusia Pawlik-Hoyer przekonata mnie
(przez kilkanascie lat bytem skarbnikiem klubu),
zebym tymczasowo przejat obowigzki sekretarza.
Przywioztem do siebie archiwum sekretarza. Wice-
prezeska mieszkajaca daleko od Chicago, zpowodu
odlegtosci i pogarszajacego sie zdrowia zrezygno-
watla. Przywioztem jej archiwum do siebie. Mimo
beznadziejnej sytuacji Prezeska nie chciata styszec¢
o zamknieciu klubu i pozbawieniu dzieci pomocy.
Sekretarka finansowa w listopadzie wyjechata do
corki na Floryde i przejatem jej zadania. Nie byty
one trudne, poniewaz w styczniu i lutym nie mamy
podwieczorkéw. Prezeska szukata pomocnikéw do
planowanego podwieczorku w marcu. Niestety,
sama po tygodniowej chorobie umarta w lutym.
W zarzadzie pozostato pie¢ oséb w wieku
blisko 90 lub ponad 90 lat (ja w czerwcu skoricze
94 |ata). Cztery panie w zarzadzie zwrdcity sie do

Zarzad przygotowat podwige

mnie, zebym zwofat walne zebranie (jestem dzien-
nikarzem, 17 lat bytem redaktorem naczelnym
»Dziennika Zwigzkowego”) i ciggle jestem czynny
m. in. w organizacji bytych Akowcéw. Na ogtosze-
nie w polonijnym dzienniku i dwéch programach
radiowych, odpowiedziato 20 os6b. Z wyjatkiem
dwoch oséb, pozostali to stali goscie naszych
podwieczorkéw. Na pytanie, kto na ochotnika
zgtosi sie do zarzadu, odpowiedziata jedna osoba.
W tej sytuacji nie mielismy innego wyjscia, tylko
likwidacje klubu. Jednogtosnie postanowiono
przekaza¢ posiadane w banku pienigdze War-
szawskiemu Hospicjum dla Dzieci. Na pogrzebie
prezeski w zamian za kwiaty zebralismy 1600
dolaréw, na walnym zebraniu dodatkowo 140
dolaréw. Po dodaniu sumy posiadanej w banku
otrzymalismy 3052 dolary. Uzupetnitem te sume
do 3100 dolaréw i wystatem przez US Money
Express (dawne PKO) do Hospicjum.

Z zalem zdecydowalismy sie na likwidacje
klubu. Caty ostatni zarzad (réwniez poprzednie)
nalezat do pokolenia, ktére w czasie wojny ,rzu-
cato zycie jak kamienie na szaniec’, a ci co oca-
leli, kontynuowali walke o niepodlegtos¢ i niesli
pomoc materialng rodzinom aresztowanych
opozycjonistow, wspierali prase podziemna i tu
mobilizowali opinie, by rzad prowadzit polityke
korzystna dla narodu polskiego. Wsr6d zatozycieli
Klubu Przyjaciét Warszawy byli Warszawiacy, m.
in. poeta Powstania Warszawskiego Zbigniew

ad przyjsciem gosci. Od lewej:

Lucyna Muszynska, Jadwiga Pawlik Hoyer, Anna Wolska, HW”EI Rzeczkowska,
Irepa iniaR Kobus, za-nimi Jan Krawiec i Wojciech Herniks 3
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Klub
Przyjaciét Warszawy

towarzyszyt WHD
i podopiecznym
Hospicjum

przez wiele lat

Zarzqd

“Klubu Przyjaciot
Warszawy”

przy wiasnorecznie
przygotowanym
podwieczorku, tuz przed
przyjsciem gosci.

0Od lewej:

Lucyna Muszyniska,
Jadwiga Pawlik-Hojer,
Anna Wolska,

Henryka Peczkis,

Iwona Rzeczkowska,
Irena Wozniak-Kobus,
za nimi Jan Krawiec

i Wojciech Hernik, 2008 r.
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Chatko, a w zarzadzie ludzie z roznych stron Polski.
Drugi maz Danusi Pawlik Jerzy Hoyer byt War-
szawiakiem, ale ona pochodzita z Kielc. Ostatni
wiceprezes Leszek Niedzwiecki byt Lwowiani-
nem, sekretarka finansowa lwona Rzeczkowska
pochodzi z Gdanska, ja z przemyskiego. Wielo-
letni prezes Jerzy Hoyer prébowat zainteresowac
Klubem Przyjaciot prezesa Klubu Warszawiakow,
ktéry powstat jakies 25 lat temu, urzadzat pikni-
ki, zabawy, a w zimie nawet polowania i kuligi
w sgsiednim stanie Wisconsin. Celu nie osiagnat.
Klub Warszawiakéw ma na celu spotkania, zycie
towarzyskie, a nie dziatalnos¢ charytatywna. Wy-
razna réznica pokolen. Od kilku lat nie stychac nic

o Klubie Warszawiakéw, Klub Przyjaciot Warszawy
zmart $miercig naturalna.

Prosze mi wybaczy¢, ze rozpisatem sig, ale cia-
gle jestem dziennikarzem. Przyszta mi mysl, azeby
ktéres z pieknych podziekowan Klubowi, ktére
prezeska puszczata w obieg na podwieczorku,
umiesci¢ w Muzeum Polskim. Moze zachecitoby
kogo$ do wznowienia pomocy dla Hospicjum.
Moze bytoby lepiej, jezeli nie kosztuje to duzo,
przysta¢ mi pozegnalne podziekowanie. | to pro-
bowatbym umiesci¢ w Muzeum.

Z wyrazami szacunku
Jan Krawiec

Klub Przyjaciél Warszawy
Stany Zjednoczone Ameryki

Drodzy Przyjaciele,

Z glebokim Zzalem przyjelismy wiadomo$¢ o likwidacji Klubu Przyjaciét Warszawy, ktéry od
wielu lat byt réwniez Klubem Przyjaciél Warszawskiego Hospicjum dla Dzieci.

Jeste§my dumni, ze zrzeszeni w Klubie przedstawiciele powojennej emigracji wybrali podo-
piecznych naszej Fundacji jako adresatéw swojej pomocy.

Drodzy Przyjaciele, nasze Hospicjum istnieje dzig-
ki ludziom wielkiego serca, ktorzy nie potrafig by¢
obojetni wobec cierpienia drugiego czltowieka.
Dzieki ludziom, ktdérzy chca pomaga¢ najbar-
dziej bezbronnym i pokrzywdzonym przez los
- nieuleczalnie chorym dzieciom.

Drodzy Przyjaciele, Cztonkowie Klubu Przyjaciot
Warszawy, dzigki udzielanemu przez dlugie lata
wsparciu Waszego Klubu, mozliwa byta pomoc
wielu rodzinom, dotknigtym tragedig nieuleczal-
nej choroby ich dziecka. W imieniu naszych pod-
opiecznych serdecznie dzigkujemy za wsparcie.

@
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W imieniu zespotu Fundacji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci
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Warsz,

Wierzymy, ze idea bezinteresownej pomocy naj-
bardziej potrzebujacym, ktérg Klub Przyjaciot
Warszawy przez lata kultywowal, bedzie zyta
w sercach amerykanskiej Polonii, takze po roz-
wigzaniu Klubu.

Wadzieczni za udzielone wsparcie
zalaczamy wyrazy glebokiego szacunku
i zapewniamy o naszej zyczliwej pamieci.

rtur Januszaniec

s
Prezes Fundacji

skie Hospicjum dla Bzfeci
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Szanowni Panistwo,

Od wielu lat zwigzana jestem z WHD, wspie-
rajac finansowo Fundacje 1% podatku. Systema-
tycznie otrzymuje od Paristwa broszure dotyczaca
dziatalnosci WHD. Broszure zawsze czytam z zy-
wym zainteresowaniem, cho¢ przyznam, ze nie-
ktore artykuty sg trudne do przeczytania dla mnie
jako cztowieka — mam tu na mysli, te z pierwszych
stron (zazwyczaj pozegnania, cho¢ nie zawsze).
Jednym z ostatnich artykutéw, ktéry zwalit mnie
po prostu z nég byta historia Ani — dziewczynki,
ktora zewszad zaatakowat nowotwor*.

Czytajac, fzy leciaty mi ciurkiem po policzku.
Jestem matka 13 letniego chtopca i moge sobie
tylko wyobrazi¢ bdl, cierpienia i przezycia rodzi-
cow, ale to tylko wyobrazenie, ktére nie oddaje
w zaden sposéb prawdziwych odczu¢ rodzicéw
Aniinajblizszych. Trudna i nie do zaakceptowania
jest dla mnie sytuacja, gdy umiera dziecko. Zadaje
sobie pytanie ,dlaczego?” ale nie przychodzi mi
zadna sensowna odpowiedz poza jedna,Bog tak
chciat"

Wasza broszura pozwala mi, chociaz na chwile
zatrzymac sie i pomysle¢ nad sensem zycia, ktére
jak pokazuja opisywane historie jest kruche i krét-
kie. P6ki my sami i nasi najblizsi jestesmy zdrowi,
nie doceniamy daru jakim jest zycie i zdrowie.

Z wyrazami szacunku
1. Wesofowska

*Histroia $p. Ani (na zdjeciu ponizej) zostata opisana w 63 numerze informatora Hospicjum (styczen 2013)
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Listy od Przyjaciot

Stowa od serca

Witam,

Bardzo dziekuje za regularne przesytanie nam
Informatora Hospicjum.

W najblizszym czasie wyprowadzamy sie za
granice i w zwiazku z tym prosilibysmy o nieprze-
sytanie go na nasz obecny adres. Wtasnie zoba-
czytam, Ze jest on réwniez dostepny na stronie
internetowej, bede wiec nadal miata mozliwos¢
czytania o Wielkich Ludziach.

Sama jestem mama tréjki dzieci. Lektura In-
formatora zawsze pozwala mi odzyska¢ wtasciwa
proporcje rzeczy i przypomina co w zyciu jest
wazne, ze np. moje codzienne troski i niepoko-
je bytby dla niektérych rodzicéw powodem do
wielkiej radosci.

Bardzo tez poruszyt mnie artykut o hospicjum
perinatalnym. Od dtuzszej chwili pragne ubrac
w stowa moje mysli, ale jest to bardzo trudne.
Wobec takiej sprawy stowa brzmig patetycznie
i sztucznie. Chyba moge tylko napisa¢, ze jest to
przepiekna i wspaniata inicjatywa.

Pozdrawiam serdecznie
Magdalena Pietraszuk
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Wasza broszura

pozwala mi,
chociaz na chwile
zatrzymac sie

i pomyslec

nad sensem zycia
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Poradnia

~AGATOWA"

Potoznictwo i ginekologia - USG 2D, 3D, 4D
® Kardiologia prenatalna - ECHO ptodu

Kardiologia dziecieca
USG - peten zakres badan dzieci i dorostych

Poradnia USG Agatowa,
ul. Agatowa 10, 03-680 Warszawa

tel. 22 679 32 00, 504 144 140
www.usgecho4d.pl, e-mail: poradniaUSG@usgecho4d.pl

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

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

Jeslinie jestescie Panstwo pewni co zrobi¢

i chcielibyscie przedyskutowac wszystkie

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

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

r ’ o )
USMIECH MALWCHA

Poradnia stomatologiczna / \ dla dzieci

Fundacja
Warszawskie
Hospicjum dla Dzieci

ORGANIZACJA POZYTKU
PUBLICZNEGO

zdrowo,
bezpiecznie
i bezboles$nie

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

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

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

ul. Agatowa 10,

03-680 Warszawa

tel: 22 678 16 11,678 17 11

fax: 22 678 99 32

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

Konta bankowe:

Pekao S.A.

VI/Oddz. - Warszawa
33124010821111000004282080

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