


Tomasz Dangel.
Zatozyciel Warszawskiego
Hospicjum dla Dzieci

Dotychczas nie obchodzilismy kolejnych
rocznic. Jednak |0 lat pracy skfania do chwili zas-
tanowienia i podsumowania tego co wydarzyto sie
dotychczas. Przegladamy coroczne sprawozdania
1994, 1995, 1996..., kolejne numery informatora z
twarzami dzieci na oktadkach, wydane skrypty, setki
zdje¢, archiwum pacjentow, baze danych w kom-
puterze, zapisy filmowe, artykuty wyciete z gazet.
Wracajg wspomnienia. Pamietasz? Pamietam.

Praca w hospicjum zmienia nas. Stajemy
sie inni. Stwierdzamy to po pewnym czasie. Jed-
nak - kiedy te zmiany zachodzg - tego dokfadnie
nie wiemy. Prawdopodobnie dzieje sie to kazdego
dnia wskutek bardzo silnych przezy¢ i konfrontacji
z zyciem, cierpieniem i $miercig naszych podopiecznych.
Dojrzewamy. To jest proces duchowy, ktory do-
konuje sie indywidualnie w kazdym z nas, ale tez
w catym zespole. Codziennie odczuwamy jak zycie
weryfikuje nasze zespotowe decyzje i wysitki - te
udane i te nieudane. Nastepuje sumowanie wspol-
nych doswiadczen. Tak wiasnie dokonuje sie rozwdj
I dojrzewanie zespotu.

Istnieje potoczne przekonanie, ze to my,
dorodli ksztattujemy, wychowujemy, wywieramy
wplyw na dzieci. By¢ moze. W hospicjum jed-
nak widzimy, ze jest odwrotnie. To chore dzieci
wywierajg silny i trwaly wptyw na nas. Nie ich $mier¢,
ale wifasnie one. To dzieki obcowaniu z nimi zmie-
niamy sie. Odrzucamy kiamstwo, obojetnos,

matostkowos¢, rutyne, medyczny paternalizm.
Zaczynamy widzie¢ swiat i wydarzenia w prawdzi-
wych proporcjach, doceniac zycie | zdrowie, cieszy¢
sie rzeczami zwyczajnymi, rozumie¢ potrzeby innych
ludzi, szanowad ich wybory. Uczymy sie kochac
bezinteresownie. Uczymy sie odpowiedzialnosci i
wyobrazni. Przewidujemy co moze sie wydarzy< |
jestesmy na to gotowi. Uczymy sie wykorzystywac
wszystkie dostepne mozliwosci | skutecznie dziafac.

Gdy pracowatem w szpitalu, znieczulatem
jako anestezjolog i leczytem setki i tysigce dziedi,
a pamietam dzis zaledwie kilka, moze kilkanascie
twarzy. One z pewnoscig tez mnie nie pamietajg.
Inaczej jest w hospicjum. Przez |10 lat leczylismy okoto
250 dzieci. Pamigtam bardzo dobrze przynajmniej
potowe z nich. Wspomnienia sg zywe i plastyczne,
nie zacieraja sie. Sg jak kolekcja portretdw, realisty-
cznych scen i sugestywnych biografii. Mysle o nich
bez zalu | smutku, tak jak o osobach, ktére nadal
zyja-

Przed 10 laty, gdy zaktadatem to hospicjum,
chciatem zmieniac Swiat. Dzisiaj wiem, ze zmieniac
Swiat - to zmienia¢ siebie. Czy trzeba byto az 10
lat, zeby to zrozumied! Zapewne. “Dorosli nigdy
nie potrafig sami zrozumied. A dzieci bardzo meczy
konieczno$¢ statego objasniania.” - napisal Antoine
de Saint-Exupery w “Matym Ksieciu”.
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10 lat istnienia Warszawskiego Hospicjum
dla Dzieci to 10 lat pracy i 10 lat zbierania jej
owocow. To dfuga historia korica zycia tak wielu
dzieci, historia innych oséb, ktérych drogi w jakis
sposéb splotty sie z tym miejscem. To czas bu-
dowania, czas walki z trudnosciami i czas radosci,
Jjaka ten trud ze soba niesie.

Ponizej zamieszczamy dwa artykuty. Jeden
pokazuje Hospicum u jego poczatkdw, drugi
przedstawia je takim, jakie jest dzisiaj.

Oba artykuty pochodza z “Polityki”. Pier-
wszy, autorstwa pani Barbary Pietkiewicz, ukazat
sie w sierpniu 1995 roku. Autorka drugiego jest
pani Ewa Nowakowska. Jej tekst zamieszczono w
“Polityce” w wersji skréconej. My drukujemy go w
catosci.

Sygnaty Smierci

m 1995

Barbara Pietkiewicz

Panie ze Stowarzyszenia Pomocy Dzieciom
z Chorobg Nowotworowa s3 zadowolone,
ze od roku dziata w Warszawie hospicjum
dla dzieci. Stowarzyszenie pragnie pomagac
dzieciom, ktére wychodza z choroby. Zatozyly
ja dwie panie, ktérym uratowano dzieci z gu-
zami, jak pot kilo kawy, jak brzoskwinia i jak
jajko. Teraz maja po 19 lat i s3 zdrowe.

Stowarzyszenie remontuje piekny hotel dla
nich I ich rodzicdw spoza stolicy. W hotelu bedzie sie
mowi¢ o nadziei. Wiec panie ze Stowarzyszenia nie
wyobrazajg sobie hospicum w tym samym miejscu,
gdzie bedzie sie powtarzalo: to tylko diagnoza, a nie
wyrok.

Hospium miesci sie na terenie Instytutu
Matki I Dziecka. W kilku niewielkich pokoikach hos-
picyjne pielegniarki i lekarze czekajg przez catg dobe
na wezwanie od rodzicow dzieci, ktdrym towarzysza
w ostatniej chorobie. Istnigje 30 symptomdw @asu umie-
rania. Moze sie pojawi¢ ktdrys z nich - krwawienie
na przykiad. Wtedy pielegniarka jedzie na pomoc do
domu, gdzie krwawi umierajace dziecko. W polskiej
medyczne] mizerii - ten luksus przeniesiono z zachodnich
bogatych wzordw. Pielegniarki, ktdre tygodniami, miesia-
cami przyjezdzaja za darmo, przywozg bezptatny lek,

pieluchy, materac przeciw odlezynom, rozne urzadze-
nia, ktére tagodzg objawy. Czasem idg kupi¢ mleko,
mieszajg zupe W gamku, zeby sie nie przypalita. Umiejg
przytuli¢, poprawi¢ poduszki. | za darmo? - dziwig sie
rodzice. Mdwig, ze czujg sie nieswojo. Przywykli, ze
Juz nic nie ma za darmo na tym swiecie, i im wiece]
pieniedzy, tym wiecej przychylnosci.

Niektore rodziny nie zyczg sobie sidstr z hos-
picum. Chcg zosta¢ same z umieraniem swego dziecka.
Nic chcg wpuszczenia obcej osoby w te najstrasz-
niejsza prywatnosc, jaka moze spotkaé cztowieka.

Ale dla niektdrych straszne jest wiasnie
odgrodzenie. Znajomi zaczynajg unika¢ domu, gdzie
umiera dziecko, bo co trzeba robi¢ w rozmowie z
rodzicami, jakich trzeba dobierac stow, jakiego uzyc
tonu. Albo przeciwnie, przychodza, zeby zobaczyc,
Jjak wygladaja ludzie, po ktdrych przejezdza walec
drogowy, | wyjs¢ z pokrzepieniem: co tam w poréw-
naniu z tym moje kiopoty!

A siostra hospicyjna jest ani z tych, ani z tych
zyczliwa, neutralna, Wyszkolona w umieraniu, wie,
jakich dobiera¢ stow i tonu. Albo zawierza instynktowi,
temu samemu, ktdry podpowiedziat jej zgloszenie sie
do pracy, o ktérej pan R., jeden z ojcdw, mowi, ze nie
wie, jak jg mozna wytrzymad.



Miode, fadne, siksy wiasciwie. | co je ciagnie
do umierania dzieci? Moze wiara, zastanawia sie pan
R., one sg bardzo wierzace. Niezbadane s3 tajemnice
ludzkiego serca.

Wiec, modwig rodzice, przyjezdzaja | s3
konkretnie normalne. Robig zastrzyki, zmieniajg opa-
trunki, nacieraja, klepig, masuja, starajg sie przynies¢
ulge zastatym od lezenia stawom. Dorota pyta zawsze
dziecko, czy pozwoli zmieni¢ sobie opatrunek, bo jesli
nie, to ona zaczeka, moze to bedzie mozna zrobic po-
tem? Trzeba zmienia¢ z wielkg cierpliwoscia, bo kazde
dotkniecie ciafa boli.

Ponadto one sie usmiechaja, zartuja, tatwo
dajg sie namdwic do pobawienia. | s3 miode. Ciezko
chore dzieci wolg mtode pielegniarki od starszych:
mtodos$¢ jest zaprzeczeniem smierci. Zabawa takze.
Dzieci bawig sie do korca zabawka, pustg fiolkg, czym
tylko mozna na kotdrze, ostatnim placu zabaw.

Jesli wszystko jest juz bezwifadne | moga
ruszac tylko jednym palcem, dopoki s3 przytomne -
bawig sie tym palcem, mdwi siostra Katarzyna. To jest
niesamowite w umieraniu dziedi.

Nie sg jeszcze doswiadczone i zdarzajg im sie
takze btedy. Robig zdjecia dzieci, ktérymi sie opiekuia,
na pamigtke i do dokumentacji. Kiedys przyjechata
do hospicjum telewizja, sfilmowata jedno ze zdjec |
pokazata w Teleexpressie. Matka miafa ogromny zal, ze
naruszono Jjej zalobe, zaczeli dzwoni¢ znajomi, ktdrzy
nie wiedzieli o odejsciu dziecka, znowu przezywata
jego smierc.

Syn pana R., Wojtu$, umart na raka. Byt zd-

rowy i wysportowany. Ktérego$
dnia zaczeta mu dretwied reka.
Uktut sie w nig i nie poczut bdlu.
Lekarze o$wia-dczyli: rak kosci.

Sa teraz gorsze diagnozy,
zupeinie bez nadziei. Nowot-
wor to nie wyrok, po-wtarzaja
rodzicom lekarze, Bo rodzice
wpadaja w stupor - odretwienie,
w ktérym nic ma jeszcze panic-
znego leku i psychicznego bdlu,
o ktérym pani S. sadzi teraz,
ze gdyby mogla przewidzieg,
ze czlowiek jest w stanie
przezywac co$ rownie potwor-
nego, wyptynetaby z dzieckiem
na koniec jeziora i sprawitaby, ze
poszliby razem z tédkg na dno.
Ale cztowiek jest takze nieludzko silny. Wiec wychodzi
ze stuporu i uruchamia w sobie sife, o ktorej pani
psycholog ze szpitala przy Dzialdowskiej mowi, ze
dla dziecka moze przenies¢ gére. A pani S. rozumie,
jak ludzie byli w stanie przezy¢ obdz koncentracyjny.
Zapewne u tamtych uruchamiafo sie to samo. Pani S.
wierzy, ze ta sifa, ta wiara promieniuje na dziecko jak
stonce na rosline.

Niektdrzy rodzice zatamujg sie i pozostaja w
glebokiej depresji. Dzieci z rakiem, ktdrym zycie nie
sadzone, umierajg i sinym, i stabym. Syn pana R,,
Wojtus, dostat przerzutéw do kregostupa, do mdzgu,
mimo ze robiono wszystko, co w ludzkiej mocy, by
go uratowal. Przeszedt leczenie cytostatykami, ktére
popality mu przetyk, tak ze nie mégt potykad: dostaf
setki zastrzykdw, od ktérych pekaja dziecinne zyty.
Przeszedt cala nedze chorowania w szpitalach, gdzie
rodzice stoja calymi dobami przy t6zkach, poniewaz
nie ma gdzie, z powodu ciasnoty, postawi¢ krzeset.
Gdzie leza, choruja, wymiotujg po chemii dzieci mate,
srednie, duze, dziewczynki i chfopcy obok siebie, bo
kladzie sie tam, gdzie wolne miejsce.

W tej ciasnocie, przy wiecznym zagrozeniu, ze
nie ma juz za co dalej leczy¢, lekarze osiagaja europej-
skie wyniki w walce o zycie dzieci. Ratujg rozpaczliwie
kazde do korca. Nawet kiedy nie ma zadnej nadziei.
Nie sg w stanie powiedzie¢ rodzicom: przegralismy,
dziecko umrze. Nie sg uczeni techniki méwienia takich
rzeczy.

Ojciec Wojtka uwaza, ze ostatnia seria chemii
byta juz chtopcu niepotrzebna. Dziecko powiedziato,
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ze jesli bedzie go tak bolafo, wyskoczy przez balkon.
| woli umrze¢ niz miec tyle zastrzykdw. Wszyscy
rodzice to mdwia: w szpitalach wiecznie zebrzacych
o lekarstwa, bdl schodzi jakby na drugi plan. Jest
bezptatny. Musi troche bole¢, mdwig pielegniarki i nie
smarujg przed zastrzykiem skory kremem znieczu-
lajacym. Trzeba okupi¢ bdlem ozdrowienie. Dopiero
przed Smiercia nie zafuje im sie morfiny.

Pan R. obiecat synowi, ze nie bedzie cierpiat.
Kiedy wiedziat, ze nie ma juz zadnej nadziel dla syna,
zabrat go do domu. W jego rodzinie wszyscy umie-
rali wérdd swoich, nikogo nie zostawiano na samotna
smier¢ w szpitalu. Ale odchodzili w mece i bdlu.
Do Wojtka zaczety przyjezdzac siostry z hospicum.
Kieruje nimi $wietny anestezjolog. Hospicjum jest jego
dzietem. To on ustawia dzieciom leki przeciwbdlowe.
Pan R. méwi, ze $mier¢ Wojtka byta pierwszg bez
bolu. Umart cicho, przeszedt na druga strone z
usmiechem.

One, jedli sie je uwolni od bdlu i nie skaze
na samotnos¢, tak wiasnie umierajg - z usmiechem,
nie skarzac sie jak dorodli, ze dlaczego tak wczesnie,
ze niczego jeszcze nie zdazyly zrobi¢ co wazne.
Odchodza na paluszkach, mdwi siostra Danuta.

Siostra Katarzyna przypomina sobie $mierc
| 4-letniego chtopca, ktéry umierat sam w szpitalu.
Miat obrzek ptuc i byt catkowicie sparalizowany: - i
boje sie by¢ sam - powtarzat. Patrzyt ciggle na monitor.
Wiedziat, ze umiera. Nieustannie prosit, by trzymac go
za reke. Kazdy cztowiek powinien miec to szczescie
w zyciu, zeby go kto§ w ostatnich godzinach trzymat
za reke. A zwlaszcza dziecko, mowi siostra Katarzyna.
Nie cierpiat, miat dobrze ustawione leki

potrafia.

Hospigum przekonuje, ze nie wolno odbierad
dziecku dobrej $mierci. Domowej. Cho¢ to trudne
dla domu. Trzeba, jak ojciec Wojtka, nauczyc sie sztuki
zartowania i wygtupiania. Kaza¢ mu odrabia¢ lekgje,
poki moze. Bez tego zaczyna sie bad: czy jest na straty?
Przychodza panie z hospicum. Och, nie wszystko
stracone, skoro tyle o mnie zabiegdw.

Rodzice zaczynaja by¢ pod koniec na dziecka
rozkazy. Majg poczucie winy. Moze co$ w zyciu Zle
zrobili? Moze czegos zaniedbali? Nie do$¢ mocno
prosili Boga o ratunek?! Nie dos¢ mocno kochali i dlatego
spotyka ich kara? Pamieta sie nagle, ze sie za co$ mato
waznego na dziecko krzyczato, byt jakis$ klaps, mama
przeciagnefa scierka po pupie. Rozpamietuije sie kazdy
zakaz, ostre sfowo, bez watpienia bylo sie wobec
dziecka okrutnym. Wiec rozpaczliwie trzeba to odrobic.

Pawet chce poptywac na jeziorze. Woda jest
zimna, pefno roboty w gospodarstwie, ale rodzice
zostawiaja $winie, kury i jadg nad wode. Z nimi siostra
hospicyjna, ktdra mieszka z rodzing od dwdch tygodni.
Bo ich dom jest daleko od hospicjum. Kfadg Pawta na
materacu. Stoi przy nim ojciec. Nikt nic nie mowi,
wszystkim cos dfawi gardfa. Pawet moczy konce
palcéw w wodzie. Zegna sie z jeziorem. | juz chce
wraca¢. Wystarczy.

Ktdre$ chce gofgbka. | matka robi je na obiad.
Wiadomo, ze ono tego nie zje. Ugryzie moze ze
dwa kesy, a i tak zwymiotuje. Ale jest szczesliwe, ze
chciato gotabkdw i jadio je na obiad. Albo pragnie
zje$¢ $niadanie przy stole, nie w tézku. Nie moze nic
przetkna¢, przefyk ma spalony przez chemie. Ale jest

przeciw-bdlowe, Siostra dowiedziafa
sie, ze odszedt w koncu w dzien, ma
nadzieje, ze kto$ wtedy przy nim byt.
W szpitalu umierajace dziecko
izoluje sie, oddziela przescieradtem.
Rodzice moga by¢ przy nim do konca.

Kiedy dziecko wybiera kogos do rozmowy o Smierci - to
rowniez uwazaja za zaszczyt. Niektore nigdy nie chca o tym
rozmawial, ale wiekszos¢ - chce. -Czlowieki rodzg sie i
umierajg, prawda? -pyta 3-letni chtopczyk panig psycholog z
warszawskiego szpitala przy ul. Dziatdowskiej - i ja tez umre,

Abo umiera samotnie. Hospigum prawda?

prosi rodzicdw, zeby zabierali dziecko

do domu. Ale wielu woli zostawi¢ je

w szpitalu. Nie chcg pokazywac umierania innym
swoim dzieciom. Bojg sie stresdw, ze sobie nie po-
radza z bdlem dziecka i wiasnym. Wierza, ze moze w
szpitalu cud bardziej jest mozliwy niz w domu, bo w
cuda wierza do ostatka. Wierza, ze jedli nie beda przy
jego $mierci, to moze sie ona nie stanie. Ufajag w moc
kropléwki, mowi siostra Dorota, jedli w nic ufa¢ nie

szczesliwe, ze z wszystkimi, ze razem przy stole. Albo
chce drogi komplet lego. A jesli to lego bedzie sie snito
potem matce - bo nie kupione?

Czlowiek musi mie¢ chwile w zyciu, ktdrych
moze sie uczepi¢ jak kofa ratunkowego. W USA
dzieciom w okresie terminalnym hospicjum funduje
tygodniowy wyjazd cafg rodzing do Disney-landu, do
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delfinarium, w wesole, kolorowe miejsca. Zeby ono
umierajac mogfo widzie¢ skaczace- w wodzie delfiny,
a jego rodzice w zatobie - jego rados¢, kiedy widziafo,
jak sie bawia.

Wiec matka pozycza gdzie$ pieniadze | kupuje
lego. Matki zwykle rezygnuja z pracy i warujg bez przerwy
przy dziecku, zarabia tylko ojciec. Jesli nie ucieka, jak sie
zdarza, od stresu do pogodniejszej przystani. Bierze
sie wiec pozyczki na umieranie dziecka, sprzedaje
wartos$ciowe rzeczy. Pan R. zna kogo$, kto sprzedat
pdl gospodarstwa.

A bywaja i tacy, ktdrzy nie potrafig na ten czas
zrezygnowac z robienia kariery. Ale dla ludzi o sercach
bijacych normalnie zmieniajg sie w zyciu hierarchie
waznoscl. Wszystko wydaje sie mafe. glupie i bez-

umierajacych, ktdrzy nie wiedzieliby, ze sa umierajacy,
I nie ma to znaczenia, czy majg 5 czy 95 lat, twierdzi
Elizabeth KUbler-Ross, szwajcarska lekarka, ktdra od
lat analizuje rysunki $miertelnie chorych dzieci. Dzieci
chore na guzy mdzgu nie tylko np. wiedza o swojej
chorobie, ale potrafig je zlokalizowac symbolicznie na
rysunku, twierdzi Kubler-Ross. Jedli wiec dziecko pyta,
czy umrze, nalezy mu powiedzie¢ prawde.

Lekarka pytata mafg Lize, ktérej agonia
przeciagafa sie bolesnie: nie mozesz umrzed, Lizo,
prawda! A dziewczynka na to, ze nie moze, poniewaz
nie poszfaby do nieba. Ksigdz jej powiedzial, ze tylko
te dziec tam ida, ktére nad zycie kochaly swoich
rodzicdw, i otdz Lizie wydaje sie, ze moze kochafa ich
troche mniej. Terapeutka zapewnia dziewczynke, ze

Hospicjum przekonuje, ze nie wolno odbiera¢ dziecku dobrej Smierci.
Domowej. Choc to trudne dla domu. Trzeba, jak ojciec Woijtka, nauczy< sie
sztuki zartowania | wygtupiania. Kaza¢ mu odrabia¢ lekgje, poki moze. Bez
tego zaczyna sie bad: czy jest na straty? Przychodzg panie z hospicjum. Och,
nie wszystko stracone, skoro tyle o mnie zabiegéw.

sensu. Wojtus siedziat z nami. moéwi siostra Katarzyna,
I w pewnej chwili powiedzial: kocham was, jestem
szczedliwy. Nie zapomni tego do konca zycia. Od
umierajacych dzieci dorodli moga sie wiele nauczyc,
MOWi.

Chcg by¢ przy smierci dzieci, ktorymi sie
opiekuja. Boto zaszczyt. Bardzo te Smierci przezywaja.
By¢ moze kiedy$ zapadng na “zespdt wypalenia”, choc
czy moze zaistnie¢ jakiekolwiek wypalenie w przypadku
smierci dzieci?

Kiedy dziecko wybiera kogo$ do rozmowy
O Smierdi - to réwniez uwazaja za zaszczyt. Niektore
nigdy nie chcg o tym rozmawiac, ale wiekszo$¢ - chee.
-Czlowieki rodzg sie i umieraja, prawda? -pyta 3-letni
chtopczyk panig psycholog z warszawskiego szpitala
przy ul. Dziatdowskiej - i ja tez umre, prawda?

Ktores pyta, gdzie jest Ania. W domu, odpowia-
da pielegniarka. Siostra mdwi nieprawde - ono na to
- jest w niebie, tam gdzie Magda. | gdzie bede Ja. |
dalej: co robig w szpitalu z dzie¢mi, kiedy umrg i odleza
swoje dwie godziny w tézku, bo taki przepis! Czy s3
myte, ubierane i gdzie sie je wynosi z sali?

Chore dzieci szybciej psychicznie dojrzewajg
od zdrowych réwnolatkdw. Sg madre. Nie ma takich
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Jej mitos¢ wystarcza na niebo, i wtedy Liza spokojnie
umiera. Siostry hospicum s réwniez przekonane,
ze one wiedza, ale nie mdwig o tym rodzicom, zeby
oszczedzac im bdlu, chod zdarza sie, ze przyspieszaja
spetnienie swych pragnien w sposob, ktdry ma skutecznosc
natychmiastowa, Lego dopiero jutro! Moge nie dozy¢
jutra.

Psycholog z Dzialdowskiej spytata rodzicow
chorych dziedi, czy chcieliby, zeby mowic im prawde
o ich chorobie i ztych rokowaniach. Nikt nie chciat,
bo na Boga, po co? Ale dzieci oszukad, si¢ nie da. Co
mu pdzniej powiedzied, w czas umierania, jedli sie
wczesnie] przysiegato, ze bedzie zy¢! Na Dziatldowskie]
mowi sie: masz ciezka chorobe, wyjda ci wiosy, ktore
odrosng, zrobimy wszystko, zeby$ zyt i mozesz nam
w tym pomac.

One moga pomadc sobie i im, dorostym. We
francuskiej ksigzce poswieconej umieraniu dzieci Piotr
prosi ojca: pomdz mi umrzec. A ojciec odpowiada:
pomdz mi zy<.
|



Kalendarium FPacjenci i pracownicy WHD

1994

W Warszawskim Hospicjum dla
Dzieci pracowato 5 oséb: | lekarz, 3
pielegniarki i | pracownik socjalny, ktérzy
korzystali z pomocy grupy wolontariuszy.
Od wrzesnia 1994 pod opieka WHD
znajdowato sie 7 pacjentow.

1995

WHD objeto opiekg domowg 25
rodzin nieuleczalnie chorych dzieci.

1996

WHD objefo opieka 32 rodziny
nieuleczalnie chorych dzieci.

1997

WHD objeto opieka 32 rodziny
nieuleczalnie chorych dzieci. W Hospicjum
zatrudnionych byto 2 lekarzy oraz dodat-
kowo 3 lekarzy na state wspdtpracowato
z WHD, 4 pielegniarki i | pielegniarz
na umowe - Zzlecenie, psycholog hos-
picyjny i psycholog - konsultant na state
wspdtpracujacy z WHD, 3 pracownikow
socjalnych i grupa 24 wolontariuszy.

1997 - 1998 - WHD objeto opieka
domowa 39 rodzin nieuleczalnie chorych
dzieci.

1999

WHD objeto opiekg 52 rodziny
nieuleczalnie chorych dzieci. W Warsza-
wskim Hospicjum dla Dzieci pracowato 3
lekarzy, 6 pielegniarek, pedagog, rehabilitant,
ksigdz kapelan, 3 pracownikéw socjalnych,
psycholog, ksiegowa, specjalista Public
Relations, pracownik biurowy (sekretariat)
oraz ponad 40 wolontariuszy.

2000

Pod opieka Hospicum znajdowafo
sie 46 dzieci ze schorzeniami ograniczajacymi
zycie. Pracowalo 3 lekarzy Opieki Paliatywnej,
w tym 2 pracowafo tez w Poradni Stomatolog-
icznej, 7 pielegniarek, fizjoterapeuta, psycholog,

kapelan, pedagog, 2 pracownikéw socjalnych,
2 pracownikdw grupy promodji, ksiegowa. Na
state Hospicjum korzystato z pomocy ponad /70
wolontariuszy. Dodatkowo Poradnia Stomatologi-
czna zatrudniafa 6 stomatologéw i anestezjologa,
6 pielegniarek WHD pracowato takze w Poradni
Stomatologiczne;.

2001

WHD objeto opieka domowa 51 pacjentow.

2002

WHD objeto opiekg 57 pacjentéw ze
schorzeniami  ograniczajagcymi  zycie. W Hos-
pium pracowato 2 lekarzy, 8 pielegniarek, w
tym 7 z nich pracowafo tez w Poradni Stoma-
tologicznej, fizjoterapeuta, psycholog, kapelan,
3 pracownikéw socjalnych, specjalista PR, infor-
matyk, 2 ksiegowe, pracownik odpowiedzialny
za tabor samochodowy. Hospicjum korzystato z
pomocy 54 wolontariuszy. Dodatkowo w Poradni
Stomatologicznej “Usmiech Malucha” pracowato
4 stomatologdw, 2 anestezjologdw i chirurg
szczekowy.

2002

WHD objeto opieka domowa 48 pacjen-
téw. Pracowato 3 lekarzy, 8 pielegniarek, fizjo-
terapeuta, psycholog, kapelan, 4 pracownikow
socjalnych, specjalista PR, informatyk i administra-
tor bazy danych, 2 ksiegowe, pracownik admini-
stracyjny, odpowiedzialny za tabor samochodowy.
Dodatkowo w Poradni Stomatologicznej “Us-
miech Malucha” pracowato 4 stomatologdw, 2
anestezjologdéw i chirurg szczekowy oraz znaczna
cze$¢ medycznego zespotu Hospicjum. Hos-
picum korzystalo z pomocy 51
wolontariuszy.




W gtebokim znieczuleniu mm 2004

Ulepszanie zycia przed smiercia Ewa Nowakowska

Dzieci nieuleczalnie chore nie muszg umierac
w szpitalach. Jestesmy drugim po Wielkiej Brytanii
krajem, gdzie coraz lepiej rozwija si¢ opieka paliatywna
nad matymi pacjentami w ich domach. Centrum
tego ruchu stanowi Warszawskie Hospicum dla
Dzieci - Fundacja i Niepubliczny ZOZ. Miejsce
markowe dzigki tworzacym je ludziom i stylowi
pracy. Do wypracowanych tu standardow starajg
sie rowna¢ oérodki, powstajace w innych miastach.
Jednak dorobek i plany rozwoju WHD sg dzi$
zagrozone skutkami destrukcji polskiego systemu
opieki zdrowotne}.

Ziarnko do ziarnka...

O 6smej rano zespdt hospicjum siada w
kregu w sali kominkowej. Trzej lekarze, osiem
pielegniarek, trzech pracownikdw socjalnych,
psycholog, rehabilitant, kapelan, stazysci z innych
miast. Pierwsza odprawa. Podzial obowigzkdw,
rozmowa o zadaniach dla kazdego i celach, jakie
wszyscy razem chcg osiggnad.

Zadania codzienne:  wizyty u rodzin,
pielegnacja  pacjentéw, ocena ich  potrzeb.
Pielegniarki, lekarz-pediatra i rehabilitant majg
podopiecznych w promieniu do stu km, jezdza
autkami z widocznym logo hospicjum. Dwie z
pielegniarek beda dzi§ asystowac przy zabiegach w
hospicyjnej klinice stomatologiczne;.

Zadanie dnia: stawi¢ czofa oczekiwaniom
rodzin, ktére przyjada z dzie¢mi uposledzonymi
na konsultacje do kliniki. Wyttumaczy¢ im, dlaczego
na ten rok nie podpisano kontraktu z Narodowym
Funduszem Zdrowia i jakie sg tego skutki. Moze
przygotujemy rodzicom wzér podania i zachgcimy
do zbiorowe;j presji na decydentow? - pyta dr Artur
Januszaniec, prezes Zarzadu Fundacji. Jest aplauz.
Zglasza sie pielegniarka, a zarazem redaktorka hos-
picyjnego biuletynu, Grazyna Zarzycka, ktéra to
zrobi.

Sebastian
Jolanta Stodownik (17 lat stazu, w tym 5 w
hospicjum) asystuje dzi§ przy zabiegach w klinice




stomatologicznej. Pielegniarki lubig ten zmienny
rytm pracy. Klinika to pewien wentyl psychiczny:
nowe umiejetnosci, inny typ zajecia, pozwalajacy
na zfapanie oddechu po wczorajszej traumie, gdy
np. maly pacjent umierat, a pielegniarka byfa jedyna
osobg, ktéra musiafa stawic czota sytuacji: nies¢ ulge
osieroconym i zatatwia¢ formalnosci, zwigzane z
pogrzebem.

- Woczedniej pracowatam w szpitalu, na
neurologii, gdzie gidwnym zajeciem | sensem
naszej pracy byta reanimacja. Opieka paliatywna
dokonata przewrotu w mojej gtowie. W hospicjum
zrozumiatam, ze dla dziecka w ostatnich dniach
zycia najwazniejszy jest dom i obecnos¢ najblizszych
- przekonuje Jola. Domem, ktory najbardziej zapadt
jej w pamiec byfa stara, dwuizbowa chata na wsi,
gdzie przejmowata opieke nad |6-letnim Sebas-
tianem z nowotworem madzgu. Chiopiec cieszyt
sie, ze znowu jest z rodzicami i dwoma starszymi
bra¢mi, zapewniat, ze niczego mu nie brakuje. Ale
nie mégt poruszad sie o wiasnych sitach, a w domu
nie byto zadnych urzadzen sanitarnych ani biezace;
wody.

Podczas odprawy w hospicjum zapadta
decyzja: Sebastian dostanie dom z tazienkg i WC!
Po tygodniu na rodzinnym podworku stangt kom-
pletnie wyposazony kontener mieszkalny. Chfopiec
spedzit w nim cztery ostatnie miesigce zycia w kom-
forcie, ktéry wprawit calg rodzine w zakiopotanie.
Tak nowoczesnego domu nie miat nikt we wsi.

Hospicjum nierzadko finansuje przebu-
dowe mieszkania, podjazd dla wdzka inwalidzkiego
lub urzadzenia gospodarstwa domowego, potrze-
bne do pielegnacji chorego dziecka. Codzienng
praktyka jest nieodpfatne wypozyczanie sprzetu
medycznego, niezbednego w opiece domowej,
takiego jak koncentratory tlenu, ssaki, materace
przeciwodlezynowe. Pod kierunkiem pielegniarek
rodzice szybko ucza sie, jak zaktada¢ sonde, jak
oklepywac dziecko, jak odsysa¢ wydzieliny. - Ta praca
raz stresuje, raz dodaje skrzydef. A do wiasnych,
zwyczajnych kiopotéw pozwala nabrac¢ dystansu
- zapewnia Jola Stodownik.

Maciek

Dr Pawet Zaptatka, rehabilitant hospicjum,
pozegnal niedawno |8-letniego Macka, pokona-
nego przez nowotwér. Dzieci z nowotworami,
wobec ktérych zaprzestano leczenia szpitalnego,
zyja zwykle od kilku tygodni do kilku miesiecy. Jesli
powyzej siedmiu, to juz Kasa Chorych (obecnie
Fundusz) ma pretensje. - Kontakt psychiczny z nimi
bywa wspaniaty, to ja nierzadko otrzymuje od nich
psychoterapie i zawsze czegos$ sie ucze - zapewnia
dr Zaptatka. Umierajace dzieci troszczg sie 0 samo-
poczucie najblizszych. Terapeuta podziwia ich em-
patie: - Nie lituja sie nad sobg. Wyrazany niepokdj,
czasem rozpacz dotycza losdw oséb najblizszych.
“Bo kiedy odejde to mamusia bedzie sie zamartwiad,
miodsza siostra zostanie sama, tatus czesciej bedzie
pif..."

Bywa tak, ze w atmosferze domowego
ciepta i przy doskonafej opiece hospicum - zaréwno
medycznej, jak i socjalnej - stan dzieci z niektorymi
schorzeniami, np. nerwowo-miesniowymi, po-
prawia sie na tyle, ze przestaja spetnia¢ kryteria
opieki paliatywnej. Choroba staje sie chroniczna,
a nie terminalna wobec czego dziecko powinno
przejs¢ pod opieke lekarza domowego. Takie roz-
stanie z pacjentem jest bardzo trudne dla wszystkich.
Jak wyttumaczy<¢ rodzinie, ze do ponownego spot-
kania dojdzie dopiero wtedy, gdy stan dziecka sie
pogorszy? Poza tym w sytuacji ogdlnego zubozenia
uzaleznienie od hospicjum bywa nie tylko emocjo-
nalne, ale i socjalne.

Sylwia

U dzieci z powaznymi schorzeniami ge-
netycznymi lub metabolicznymi tylko kochajacy
rodzice dostrzegajg symptomy kontaktu: usmiech,
dzwieki, wyrazajace jakis nastrd).

Grazyna Zarzycka (pie¢ lat stazu, w tym dwa
w hospicjum) wizytuje dziesieciomiomiesieczng
Sylwie: dziecko z wadami osrodkowego uktadu
nerwowego | ztozong wada serca. 9 na |0 takich
dzieci umiera zaraz po urodzeniu. Gdy Sylwia
przezyta w szpitalu trzy miesigce, rodzice - dzieki
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pomocy hospicjum - zabrali j3 do domu. - Podzi-
wiam takich ludzi za odwage kochania dzieci, o
ktorych wiadomo, ze wkrdtce odejda - mowi
Grazyna. Mama Sylwii, pedagog z wyksztalcenia,
piekna, mitoda kobieta, wie juz z badan genetycznych,
ze ma 50 proc. szans na zdrowe dziecko, gdyby
zdecydowata sie na kolejng cigze. Czy wystarczy jej
odwagi?

' Dodawanie otuchy i wspieranie psychiczne
rodzin to jedno z zadan pracownikéw hospicjum.
Pielegniarka nie tylko wykonuje zabiegi medyczne
| przy dziecku i zabezpiecza je przed bolem. Zaprzy-
. jaznia sie z rodzina, pomaga w przezwyciezaniu kry-
zyséw. - Staram sie wnosi¢ nadzieje, a gdy trzeba
- przytuli¢, zeby matka mogfa sie wyptakac. Moj
~. zawsze dostepny numer telefonu oznacza poczucie
bezpieczenstwa; rodzina wie, ze w nagtych sytuacjach
' nie zostanie bez pomocy - méwi Grazyna.

Kamil

8-letni Kamil z Plocka, dziecko autystyczne
(“l z urazem dentystycznym!” - uprzedza matka)
- bardzo cierpi, wiekszo$¢ jego zebdw wymaga naty-
chmiastowej interwendji.

Skad w hospicjum wziefa sie klinika stoma-
. ' tologiczna? Z rozpoznania spotecznych potrzeb, ko-
niecznosci zarabiania na siebie i oceny umiejetnosci
zespotu. Hospicjum dostaje z publicznej kasy srodki
na pokrycie 25 proc. potrzeb. Reszte musi zdoby<.
Na darczyncdw, sponsordw i publiczne zbidrki
liczy coraz wiecej potrzebujacych. Statut hospicjum
pozwala na prowadzenie dziafalnosci gospodarcze;.
- A jaka dziafalno$¢ moga podja¢ anestezjolodzy z
drugim stopniem specjalizacji i z ponad 20-letnim
doswiadczeniem zawodowym oraz doskonale
wykwalifikowane pielggniarki? Stomatologie wybra-
no, kierujgc sie wiedza o dramatycznym stanie
uzebienia polskich dzieci (95 proc. przedszkolakdw
ma préchnice).

Przed trzema laty hospicjum otworzyto
swoja klinike i podpisato pierwszy kontrakt z
Mazowiecky Kasg Chorych na $wiadczenie ustug
dzieciom uposledzonym umystowo. Dotychczas
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przeprowadzono tu prawie tysigc kompleksowych
sanacji jamy ustnej w znieczuleniu ogdlnym. Co
to znaczy! Plombowanie wszystkich ubytkdw,
czyszczenie z kamienia nazebnego, lapisowanie,
zabezpieczenie  dzigsef.  Wszystkie  materiaty
dentystyczne i leki anestezjologiczne sa najwyzszej
jakosci - te ostatnie znikajg z krwi juz w kwadrans
po zakonczeniu znieczulenia. Taki zabieg, trwajacy
2-3 godziny, uwalnia dziecko od kiopotéw z zebami
na co namniej trzy lata. Jest catkowicie bezpieczny,
poniewaz specjalna aparatura elektroniczna kontro-
luje od poczatku do konca kilkanascie parametrow
anestezjologicznych, za$s aparature kontroluje
zespot medyczny.

Wsrdd  dokumentacji, zwigzanej z  tym
prawdziwym cudem techniki medycznej, jest wiele
przesyconych wdziecznoscig listdw od rodzicow,
ale prawdziwie porusza pismo z domu pomocy w
Konstancinie. Po raz pierwszy w historii placowki
kilkunastu pensjonariuszy uwolnito sie od cierpien,
zwigzanych z bdlem zebdw - nie tracac tych ostatnich.

Pozostanie okiad z kleszczy?

Dlaczego mfodzi pensjonariusze domdw
pomocy spotecznej s w wiekszosci bezzebni? Po-
niewaz opieka stomatologiczna nad nimi sprowadza
sie do zabiegdw, nazywanych w srodowiskowym
slangu “oktadami z kleszczy” czyli do brutalnego
wyrywania bolagcych zebdw. Bo wiadomo, ze
niepetnosprawny psycho-ruchowo raczej odgryzie
dentyscie reke niz pozwoli na borowanie.

Jest wprawdzie rozporzadzenie ministra
zdrowia o bezpfatnym (refundowanym) lecze-
niu stomatologicznym uposledzonych umystowo
w  znieczuleniu ogdlnym. Jednak opatrzono je
zastrzezeniem, ze uposledzenie musi by¢ “gtebokie”,
za$ placowek, prowadzacych takie zabiegi jest
bardzo mafo, wymagaja wczesniejszych zapisow,
a w trudnigjszych przypadkach hospitalizacji. Jed-
nym stowem - zawracanie glowy, niedostepne dla
wiekszosci potrzebujacych.

Gdy stawa hospicyjnej kliniki rosfa, a w

dokupionym segmencie zaczeto przygotowywac
miejsce dla nastepnego (Jurek Owsiak obiecat sfi-
nansowac sprzet) gabinetu, NFOZ czterokrotnie
obnizyt stawke za $wiadczenia stomatologiczne dla
dzieci uposledzonych umystowo na 2004 rok. Hos-
picjum odmowito podpisania kontraktu, poniewaz
oferowane pienigdze nie wystarczytyby nawet na
pokrycie kosztéw materiatowych. Prezes NFOZ,
Krzysztof Panas, nie reaguje na wystany w grudniu
list z argumentacjg na rzecz pozostawienia doty-
chczasowych stawek. W Oddziale Mazowieckim
kadry wyzszych szczebli od poczatku roku chorujg
przewlekle. Szeregowi urzednicy, ktérzy nie chcg
sie przedstawia¢ (“Zeby nie zaszkodzi¢ szefom”)
przyznaja, ze obecna stawka wystarcza akurat na
‘oklad z kleszczy”, ale o tym oni sami informowali
Centrale juz w pazdzierniku. | co? | nic. Choc
z drugiej strony dla kazdego z ubiegtorocznych
Zleceniobiorcoéw zarezerwowano na ten rok takg
sama kwote. Czyli potrzebne pienigdze czekajg
w zamrazarce, jedynie cena ustugi czterokrotnie
spadfa. Kupili jg tylko nieliczni - trzecia liga, ci od
kleszczy.

Klinika hospigum prowadzi w  styczniu
zabiegi komercyjne czyli dostepne dla wszystkich,
ktérzy zaptaca, chcac swoim  dzieciom oszczedzi¢
stresu.

Wstepna kalkulacja kosztow zabiegu u
Kamila przekracza 5 tys. zt. Nawet po roziozeniu
na raty jest to dla rodzicéw kwota przerazajaca.
Piszg wiec podanie do Funduszu, gdzie urzedniczka
ktadzie je na sterte “Stomatologia”. Teraz wszystko
zalezy od komisji, ktora pewnego dnia oceni, czy
Kamil zastuguje na refundacje zabiegu w znieczule-
niu.

5-letnia Zosia z Garwolina ma zespdt Downa
I wade serca. | I-letni Jas z Warszawy porazenie
maozgowe | chore nerki. U kazdego z tych dzieci
stany zapalne w jamie ustnej stanowig dodatkowe
zagrozenie. Twarze konsultantdw szarzejg. Jak
pomdc! Skad dotozy¢ na zabiegi u tych dzieci?
Powotac nowg fundacje? Szukac sponsoréw?



...Jaka zebrata si¢ miarka?

O trzeciej po potudniu zespdt hospicjum
po raz drugi siada w kregu w sali kominkowe;.
Omawiajg bilans dnia. Dwa zabiegi w klinice
stomatologicznej - pefna satysfakcja. Cztery
konsultacje - bezradnosc¢.

Do hospicjum szpital zglosit nowa
pacjentke. - Glejak pnia mdzgu, lekarze onko-
lodzy odstapili od leczenia - informuje pediatra,
dr Marek Karwacki. Stazystka Ania demonstruje
na wideo 5-letnig, wyniszczong dziewczynke.
Zespot chee znad szczegdty. Po dyskusji decyduja,
ze nastepnego dnia lekarz z pielegniarka pojada
do rodziny na wsi pod Wyszogrodem, obejrzec,
w jakich warunkach zyje. Podobno choroba cérki
sprawita, ze przerwali budowe wtasnego domu.
- Wraz z dwojgiem pozostatych dzieci gniezdza sie
teraz w domku letniskowym. Czy majg wode?
Piec?

Twoérca WHD, doc. dr hab. ‘Tomasz
Dangel ma trudne zadanie dla pracownikéw
socjalnych:  wyjasni¢  w  urzedzie  mia-
sta sprawe ulg podatkowych od darowizn.
Tak  kwalifikowana jest powazniejsza po-
moc socjalna hospicjum dla podopiecznych
rodzin. Jakie sg kryteria przyznawania ulg?
Dlaczego urzednicy moéwia nam “Nie, bo nie"?
Dr Zaptatka: - Gdyby przed rokiem opodatkowali
kontener dla Sebastiana, to rodzina miafaby tylko
jedno wyjscie - oddac.

W4rdd zebranych nasilajg sie emocje. Dr
Dangel powie pdzniej, ze te spotkania maja takze
sens terapeutyczny dla zespotu. Jesli kto$ po
ciezkim dniu chce sie wyztosci¢ albo wyptakac,
robi to w gronie kolegdw, a nie samotnie w toale-
cle.

O pigte] po potudniu czes¢ zespotu -
psycholog, kapelan - znowu usigdzie w kregu.
Rozpocznie sie spotkanie grupy wsparcia dla
rodzicow w zafobie.
|
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Panstwo  Konarzewscy  stracili
corke || lutego 2002 roku. Kasia cierpiafa
na ciezka chorobe serca. Pod opieke
Warszawskiego Hospicum dla Dzieci
trafita w wieku |/ lat. Hospicjum istniafo
wowczas od trzech miesiecy. Pod tg
opieka przezyfa siedem, jak twierdzg jej
rodzice, dobrych, choc trudnych lat.

Katarzyna Cichosz rozpoczefa
pracec w Warszawskim Hospicum dla
Dzieci (pierwszym tego typu w Polsce) w
1994 roku. Kasia Konarzewska byfa jedng
z jeJ pierwszych pacjentek. Bliska znajo-
mos¢ nieuleczalnie chorej nastolatki i jej
pielegniarki trwafa piec lat.

Kasi juz nie ma z nami. Poprosilismy
0 rozmowe jej rodzicdw | opiekujacg sie
nig pielegniarke - Katarzyne Cichosz.

Panstwo
Konarzewscy

Hos!)icjum,
Ndsza"pomaoc

Katarzyna Cichosz: Spotkalismy sie, by troche
powspomina¢ dawne czasy, by porozmawiac
o Kasi. Moze przypomnijcie panstwo, od kogo
uzyskaliscie informacje na temat Hospicjum. Ja
niestety tego nie pamietam, w mojej pamieci
utkwit tylko moment, gdy dowiedziatam sie, ze jest
kto$ nowy, kim trzeba sie zajal.

Mama: Kasia przebywata wtedy w szpitalu, w
Centrum Zdrowia Dziecka, jej stan byt ciezki,
potrzebowata  tlenoterapii.  Zaproponowano
przeszczep ptuc i serca, dajac 2% szans na po-
wodzenie. Nie wyraziliimy zgody na zabieg, Kasia
tez od razu wyrazita swdj sprzeciw wobec takiego
rozwigzania. Lekarze poinformowali nas o istnieniu
domowego Hospicjum dla Dzieci i zaproponowali
kontakt z ta placéwka. Zgodzilismy sie, chociaz
mnie stowo ‘hospicjum’ kojarzyto sie jednoznacznie
- z szybkim postepem choroby i $miercig. Nikt

|3



-

zdjgcie: Julek Miliszkiewicz

wtedy nie wiedziat, ile dni Kasia ma jeszcze przed
sobg. Potrzebowaliémy dla niej tlenu, a Hos-
picjum mogto dostarczy¢ koncentrator tlenu do
domu. Wkroétce zadzwonit do nas z Hospicjum
doktor Dangel. Zapytal, czy moze przyjechac i
poinformowat nas, ze przyjedzie z pielegniarka.
Umowilismy sie na spotkanie. Nie pamietam,
jaki to byt dzien, ale pamietam, ze wystrdj tego
pokoju byt inny. Stét stat przy Scianie, pamietasz
Kasiu?

KC: Tak, tam wtasnie stat.

Tata: Jeszcze kilka rzeczy inaczej tu wygladato.
Mama: | jedna Kasia drugiej Kasi sie przygladata.
Dla nas byta to zupetnie nowa sytuacja, wiec to
gtdwnie my wam sie przygladalismy.

KC: Ale nie wystraszylismy panstwa za bardzo?
Mama: Absolutnie nie.

Tata: Juz moja pierwsza rozmowa telefoniczna
z doktorem Danglem byta bardzo serdeczna i
ciepta. Pan doktor zrobit na mnie dobre wrazenie
I wzbudzit zaufanie.

Mama: Podczas tego pierwszego spotkania
zaproponowano nam opieke | pomoc niemal
we wszystkim. Ze zdumienia otwieralismy oczy,
poniewaz do tej pory, gdy Kasia nie przebywata
w szpitalu i byta z nami w domu, lekarze bali sie
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z pielegniarka

do niej przychodzi¢, twierdzili, ze nie wiedza, co
z takim dzieckiem robi¢ i proponowali, aby$my
zatatwili sobie na state jakiego$ prywatnego lekarza.
Doktor Dangel zaproponowat wypozyczenie
do domu koncentratora tlenu, obiecal wizyte
pracownika socjalnego, ktory miatby sie zorien-
towad, czy nasza sytuacja socjalna nie wymaga
interwencji. Dla nas byto to bardzo mitym zas-
koczeniem. Gdy opieka hospicyjna na dobre sie
‘rozkrecita”, poczulismy ulge. No i Kasia z Kasig
jakos sie dogadaty.

Tata: Powiedzialbym, ze raczej nie dogadaty,
tylko sie “wyczuty”, jak twierdzita nasza cérka.
KC: Moje wrazenia z tego pierwszego spotkania
byty bardzo dobre.

Mama: Pamigtam, Kasiu ze wyjezdzata$ na
szkolenie do Londynu. Gdy po $mierci nasze;
corki  przegladatam  pamietnik,  ktéry nam
zostawifa, z tamtego okresu utkwito mi w pamieci
takie zdanie: “Kasia wyjezdza do Londynu. Teraz
bedzie sprawdzian naszej przyjazni”. Potem
byta korespondencja, do tej pory mamy kartki
przysytane przez ciebie z Londynu do nasze
corki. Nasza Kasia oswajata sie z wieloma ludzmi,
ktorych poznata dzieki WHD. Przyjezdzali do
niej wolontariusze - studenci, ktorzy wpadali

Katarzyna Cichosz



do niej w przerwie miedzy wykfadami. Nasz
dom odwiedzito naprawde sporo oséb. A Kasia
jako$ sobie tych ludzi segregowata. Z jed-
nymi dogadywata sie i oni zostawali na diuzej, z
innymi natomiast nie. W swojej pracy licencjackiej,
dotyczacej zycia z nieuleczalng chorobga napisata,
ze miedzy innymi kontakt z tymi ludZmi odwiddt
ja od popetnienia samobdjstwa. Mysle, ze nasze
posty i modlitwy tez jej w tym pomagaty.

Tata: W tej pracy zawarta tez dedykacje: “Kocha-
nym rodzicom z nadzieja spotkania w niebie”.
KC: Kaska byta moja pierwsza prawie dorosta
pacjentka, z ktéra mogtam pogadal. Miafa
siedemnascie lat, gdy sie poznatysmy...

Mama: Tak, bedac pod opieka WHD obchodzita
swoje osiemnaste urodziny, zdawata mature. Po
maturze przyjechat do nas doktor Dangel, by jej
pogratulowac. Na poczatku doktor miat blizszy
kontakt z pacjentami, nieco wiecej dla nich czasu.
Potem, w miare rozwoju Hospicjum, to sie troche
zmienito. Przez te siedem lat opieki hospicyjnej,
gdy byta taka potrzeba, zawsze przyjezdzali ludzie
z Hospicjum, by pomdc. Kasia wspominata,
ze na poczatku opieki pielegniarki miaty wiece]
dla niej czasu, potem odczuwata ich pospiech i
wieksza liczbe obowigzkdw. Po pewnym czasie
pojawita sie tez biurokracja, ktérg wniesiono do
domdéw pacjentéw. Kazdy pracownik WHD,
ktéry odwiedzat Kasie, musiat wpisywaé swoja
obecnos$¢ z zaznaczeniem czasu trwania wizyty
I jej charakteru, bo takie byty wymogi Kas Cho-
rych. Kasi to wszystko przypominato zbiurokra-
tyzowanga instytucje i nie pasowafo do obrazu
Hospicjum, jakie poznata na poczatku.

Tata: Zaczeta powstawac instytucja.

Mama: PdZniej zaczely zmieniaé sie tez
pielegniarki. Przez cztery lata w hospicjum
pracowaty te same osoby. Wszyscy sie do tych
0s6b bardzo przyzwyczailismy. Ci ludzie dosko-
nale wiedzieli, jaka byfa nasza cérka i czego od
nich oczekiwata. A potrzebowata rozmaow, space-
réw, poswiecenia jej troche uwagi. Mfodzi ludzie
wielu rzeczy jg nauczyli. Kilka oséb zadomowito
sie u nas i zostatlo z nami na dtugo. Jezeli ktos z
tego pracujgcego na poczatku zespotu odchodzit,
nie moglismy w to uwierzy¢. Wydawato nam sie,
ze bedziecie z nami zawsze.

KC: Ja mysle, ze tu trzeba patrze¢ na Hospicjum
w kategoriach rozwoju organizacji pozarzadowe;

ze wszystkimi jej dobrymi i tymi mniej dobrymi
przejawami. Na pewno gdy powstawalismy,
bylismy pierwszym hospicjum dla dzieci w
Polsce. Kazdy z nas uczyt sie, jak pracowal, co
robi¢, by byto to dobre hospicjum. Mielismy
olbrzymi zapat do pracy, bo wszystko byto nowe.
Pracowalismy w zespole, w ktérym nie bez
znaczenia byto to, ze co dwa tygodnie cztonkowie
tego zespofu mieli spotkanie z psychologiem.
Te superwizje duzo nam dawaty. Raz na dwa
tygodnie moglismy méwic o tym, co ztego dzieje
sie miedzy nami, kto z kim sie nie dogaduje i
co dzieje sie w organizacji jako takiej. Gtownie
pracowalismy nad komunikacjg w zespole. Znaj-
dowalismy sie w matym, dwudziestoparametro-
wym baraku, nie byto dziafalnosci gospodarcze;
w postaci gabinetu stomatologicznego. Wszyscy
czulimy, ze zaczynamy co$ tworzy¢ i przede
wszystkim  chcieliSmy tego. PdZniej przyszedt
czas Kas Chorych, trzeba byto rozlicza¢ sie z
wizyt u pacjentdw, prowadzi¢ dodatkowg do-
kumentacje. Kaska nie chciafa tego zrozumie¢,
ona potrzebowata ludzi, nie ich raportéw i
dokumentacji. Byta w takim wieku, w ktérym chce
sie mie¢ mnostwo znajomych, nie z obowiazku,
po prostu przyjaciét. Wszystko, co przypominato
jej, ze byta pacjentem, ktéry prawdopodobnie
umrze wczesniej niz wszyscy jej réwiesnicy, byto
w jej odczuciu niepotrzebne. Pod opieka WHD
znajdowali sie takze pacjenci onkologiczni. Oni
wymagali codziennych wizyt, bo medycznie
wiele byto u nich do zrobienia. Pielegniarka byfa
tam bardziej potrzebna. Dlatego, niestety, nie
moglismy odwiedzac¢ Kaski tak czesto, jak bysmy
chcieli, bo musielismy by¢ tam, gdzie akurat
trzeba byto wykonac jakis zabieg. Wiedzielismy,
ze Kaska ma sie niezle, ze przychodzg do nigj
wolontariusze. Jezeli chodzi o zmiany personalne,
to nie mozna zapominaé, ze praca w Hospicjum
jest praca zespofowa. Ludzie musza sie poznac
i dotrze¢. W tym czasie, gdy ja odchodzitam,
byta duza wymiana kadry. Ponownie nowa grupa
uczyta sie pracy w Hospicjum. Z czasem, pewnie z
powodu niewfasciwe] komunikacji z onkologami,
zmienit sie troche profil pacjentéw. Coraz wiecej
dzieci pod nasza opiekg byto chorych neurologi-
cznie. One wymagaty gtéwnie przeszkolonego w
opiece nad nimi opiekuna i wolontariuszy, ktorzy
pomagaliby rodzicom. Tu pielegniarka nie byta w
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tak duzym zakresie potrzebna. Dlatego zostawata
przesuwana do innych zdan, otrzymywata inne
obowiazki. W pewien sposéb rodzaj choroby
pacjentow wymusit zachowania personelu.

Tata: Przypomniata mi sie zabawna sytuacja.
Razem z Kasig bylismy w kosciele na
nabozenstwie, podczas ktérego modlono sie
o uzdrowienia. Kasia korzystala z wdzka in-
walidzkiego, poniewaz meczyto jg chodzenie |
wysitek fizyczny. Wiasnie w czasie tych modlitw
nagle wstafa z tego wdzka, bo zobaczyta kogos
znajomego. A wiekszos¢ ludzi ze zdumieniem
patrzyta na nig jak na uzdrowiong osobe. Bardzo
nas rozbawito to wydarzenie.

Mama: Jedng z osob, z ktorymi Kasia przezyta
wiele szczesliwych, nawet troche szalonych
chwil, byta Jola - wolontariuszka Hospicjum. Ona
jeszcze diugo po $mierci Kasi nas odwiedzata. Byta
bardzo spontaniczna. Lubita podrézowac i na te
wojaze zabierata réwniez Kasie. Razem byty na
turnieju rycerskim w zamku Nidzickim. Zwiedzaty
tez Krakdéw, Gdansk, Torun, Lublin - zatrzy-
mujac sie u przyjaciot Joli. Jola zaproponowata
Kasi wyjazd do Taize we Frangji. Byty tam przez
tydzien. Wtedy Kasia jeszcze w miare dobrze sie
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czuta. Bardzo serdecznie wspominamy jednych
z pierwszych pracownikéw socjalnych WHD,
matzenstwo - Danusie i Artura - ktdrzy nie bedac
juz pracownikami Hospicjum, przyjechali o
czwartej rano, by pozegnac sie z umierajaca Kasia.
Tata: Tylko to byta “pierwsza przymiarka” do
smierci.

Mama: Dzieki Danusi Kasia zaczeta interesowad
sie Pismem $w. Moje wczesniejsze z nig rozmowy
na ten temat nie przyniosty takich rezultatow, jak
rozmowa z rowiesnikiem, ktory potrafi zacheci¢
do lektury Pisma sw. Po odejsciu z Hospicjum,
Danusia i Artur nadal utrzymywali z nami kontakt,
odwiedzali nas.

KC: Trzeba jeszcze wyjasni¢ na czym polegata ta
“pierwsza przymiarka” do $mierci.

Mama: Kasia modwita mi, ze zaréwno |je
pielegniarka Kasia Cichosz jak i Danusia i Artur
obiecali jej, ze jezeli bedzie umierafa i zechce,
by oni byli przy niej, to niezaleznie od pory dnia
wystarczy ich powiadomic¢, a na pewno przyjada.
| wowczas, gdy wszystkim wydawato sie, ze zbliza
sie ten moment, to miatam problem, czy dzwoni¢
o czwartej nad ranem, czy nie. Naprawde nie
wiedziatam, co mam robi¢. Kasia byta woéwczas w



bardzo ciezkim stanie, wiele rzeczy wskazywato
na to, ze odchodzi. No i zadzwonitam. Przyjechali
wszyscy troje, Danusia i Artur nawet ze swoim
matym synkiem i nikt nie miat do mnie pretensji,
chociaz tego dnia Kasia nie umarta.

KC: Jezeli daje sie komus$ stowo, to nie po to,
by go nie dotrzymac. Pamietam, jak Kaska pytafa:
“Czy bedziecie przy mojej Smierci?”. Odpowie-
dzieliSmy, ze bedziemy. | cafe szczescie, ze pani
wtedy do nas zadzwonifa. To byt dobry moment,
poniewaz miata jeszcze site, by z nami roz-
mawiaé. Wygladato to dosy¢ zabawnie, poniewaz
Kaska, jako osoba dosy¢ apodyktyczna...

Tata: ...ja wole okredlenie, ze osoba z chara-
kterem. (Smiech)

KC: No wiec ona trzymata nas wszystkich w
korytarzu i kazafa wpuszcza¢ kazdego po kolei.
Byta juz bardzo, bardzo zmeczona. Mielismy
szanse sie pozegnac, powiedzied sobie ostatnie
sfowo. W tym korytarzu czekalismy razem z jej
bratem Pawtem, Danusig i Arturem. | tak po-
jedynczo do niej wchodzilismy. Zaczeta nawet
przepraszaé, ze chyba za wczesnie nas do siebie
wezwafa. Dla mnie byta to prawie ostatnia roz-
mowa, bo jak wiadomo Kaska nie odeszta tego
dnia, tylko kilka dni pdézniej. Jeszcze potem sie z
nig widziafam. Ale to byt najlepszy moment na
rozmowe. W tym ostatnim tygodniu, jaki jej
jeszcze od tego momentu pozostat, byfa juz tak
sfaba, ze diuzsze wizyty i rozmowy bardzo ja
meczyty.

Mama: Kasia jeszcze chciata ksiedza, ale ja
bafam sie tak rano dzwoni¢ do ksiedza, ktéry
byt u niej z Panem Jezusem dwa dni wczesniej.
W koncu posztam do ksiedza o siédmej. Troche
byt niezadowolony, bo niewielu ich wtedy byto w
parafii, ale przyszedt. Kasia zyfa jeszcze tydzien.
Moze Pan Bog chciat jg zabrad wtasnie | | lutego,
w Swiatowy Dzieh Chorego, by pokaza¢, ze ta jej
chorobe dostrzega?

KC: Tak, Kaska starata sie bojkotowac rézne
uroczystosci. Mysle, ze fakt, iz umierata wifasnie
w Dzien Chorego, dla niej samej byt zaskakujacy.
Pamietam, ze poznajac nowe osoby starafa sie
wyczud, jaki jest ich stosunek do $mierci. Rzucafa
hasta typu: “Bo jak ja kopne w kalendarz...” , albo
“Gdy ja juz umre...” i patrzyta na reakcje swojego
rozméwcy. No | jako$ powoli zaczynalismy
rozmmowe, miedzy innymi o tym, kiedy ona

chciafaby “kopna¢ w ten kalendarz”. Wyczuwata
nas, starafa sie zorientowac, czy wystraszymy sie
tych rozmdéw, bo ona sie ich nie bata, ona ich
potrzebowata.

Mama: Dzisiaj mysle, ze zycie Kasi bez Hospicjum
bytoby o wiele smutniejsze. Cdrka nie miataby
tylu kontaktéw z ludzmi. Od nich, gtéwnie stu-
dentdw, bo tacy najczesciej ja odwiedzali, bardzo
wiele sie nauczyfa. Poszerzyty sie jej horyzonty.
Bez tych kontaktéw jej zycie towarzyskie bytoby
znacznie ubozsze i trudniej bytoby jej wyjsc
z domu. Miewata, jak kazdy mtody cztowiek,
swoje dotki psychiczne i z pomocg tych zaprzy-
jaznionych ludzi potrafifa je pokonywac. No i te
rozmowy o $mierci. Wczesniej zdarzato sie, ze
jacys$ jej znajomi po prostu zaprzeczali temu, ze
ona moze wkrétce umrzec, odsuwali od siebie
te mys$l i chcieli przed nig chroni¢ Kasie. Ona
wiedziata, jak jest naprawde i te rozmowy ja
draznity. Jezeli chodzi o opieke medyczng, to
czuliSmy sie po prostu bezpiecznie. Juz nie byto
zmartwien dotyczacych tego, co zrobi¢, gdy cos
jej sie stanie, czy jecha¢ do CZD!?! A co robi¢
wtedy, gdy Kasia ukonczy |8 lat i przestanie by¢
dzieckiem? Jaki wtedy szpital? Jacy lekarze? Pod
opieka Hospicjum nie zdarzyto sie, by w nagtych
sytuacjach nie pojawifa sie pomoc medyczna.
Od razu byt lekarz, pielegniarka, leki, potrzebny
sprzet. Mielismy szczesdcie, ze znalezlismy sie pod
taka opieka.

Tata: Miata w domu duzo lepszy komfort zycia
i mys$le, ze bez Hospicjum nie przezytaby tych
siedmiu lat. Byto kilka bardzo ciezkich momentéw,
gdy myslelismy, ze Kasia juz odejdzie. Ale zawsze
znalazt sie ktos z Hospicjum, kto pomdgt. Kasia
zyfa bardzo aktywnie, jak na osobe tak chora,
to w poréwnaniu ze swoimi rowiesnikami, byta
w naprawde wielu miejscach, wiele zwiedzita
w Polsce i poza jej granicami. Na jedng z takich
zagranicznych wycieczek pojechata wiasnie z
Kasig Cichosz.

KC: W tym wszystkim, w catych zastugach Hos-
picjum, nie przeceniatabym jednak jego roli.
Tata: Bo chyba nie da sie tego przecenic.

KC: Z mojego punktu widzenia, najwaznigjsi
dla Kaski byli ci ludzie, ktérzy tu przychodzili.
Nie byta sama i to jest najwazniejsze. Bez Hos-
picjum pewnie tez miataby jaki$ znajomych, ale
mioda osoba, pozostajaca praktycznie caly czas
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w domu ma mate szanse na kontaktowanie sie
z rowiesnikami. Odwiedzali jg najrézniejsi ludzie,
studenci opowiadali, jak to jest na tych studiach,
na salach wykfadowych, na uczelni. Kaska nie
znata tego zycia, uczyta sie w domu. Poznawata
ich problemy, nierzadko zwierzali sie jej |
wtedy to ona mogta pomdc, podzielic sie swoimi
doswiadczeniami, pocieszy¢. Druga niezwykle
wazng sprawag w jej zyciu staly sie rozmowy
o Smierci. Rozmawialismy tak, jak potrafilismy,
podrzucalismy jej ksigzki. Doszlismy w tych roz-
mowach do tego momentu, ze ona gotowa byfa
powiedzie¢ nam “Przyjdzcie, gdy bede umierata”,
a my bylismy gotowi powiedzie¢ “OK., tylko daj
nam jakos znac”.

Tata: Sporo byto tych rozmdw dotyczacych
smierci i sensu zycia. Wérdd wolontariuszy byli
tez klerycy i siostry zakonne, ktorzy z nig na te
tematy rozmawiali. Jedna z sidstr - Karolina - w
trakcie takiej rozmowy, w przyptywie szczerosci
oznajmita: “Kaska, jak umrzesz, to ja bede czytac
na twojej Mszy”". Byto to na dziesie¢ dni przed
smiercig Kasi. Bardzo nas to wtedy rozbawito. |
rzeczywiscie potem czytata.

Mama: Po $mierci Kasi przyjechat do nas dr Dan-
gel z matzonka. Wczesniej pamietam, jak oboje
zorganizowali w swoim mieszkaniu spotkanie
dla rodzicéw dorastajacych dzieci chorych na
serce. Moglismy wymieni¢ sie doswiadczeniami,
poradzi¢ co robi¢, by one nie czuty sie samotne |
do niczego. Dla nas byfa to wielka troska lekarzy
O pacjenta.

Tata: W tych pierwszych latach dziatalnosci Hos-
picjum, w Adwencie zamawialismy Msze Swieta.
Pracownicy Hospicjum i wolontariusze spotykali
sie w naszym kosciele, a potem przychodzili
do nas do domu na poczestunek. Zawsze byto
okoto dwunastu osob.

KC: Dla Kaski trudnymi momentami byty tez te,
gdy umierali nasi hospicyjni pacjenci z wadami
serca. Byta w podobnej sytuacji, wiec wtedy poza
obecnoscig i proba rozmowy niewiele mozna
byto jej pomdc. Cierpiata. Tutaj, w panstwa domu
otwarcie rozmawiafo sie o smierci. To pomagato.
Wszyscy wierzymy, ze kiedys ponownie sie
spotkamy. To dawato pocieszenie. W domowe]
opiece hospicyjnej wielka role odgrywa rodzina
I sposdb  wychowania. My wychodzilismy,
rodzice zostawali z nig calg dobe. Sukcesem
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Hospicjum niewatpliwie byto to, ze Kaska miata
chwile szczescia, ale w tym wszystkim trzeba tez
dostrzec olbrzymig role rodziny.

Mama: Po $mierci Kasi nadal mielismy kontakt z
Hospicjum, poniewaz przez rok uczeszczalismy
na grupe wsparcia dla rodzicow w zafobie.
Obecnie nie odczuwamy takiej potrzeby i rzadko
bywamy na spotkaniach grupy wsparcia. Hos-
picjum nadal pozostaje nam bliskie.

Tata: Na co dzieh nie jestesmy przygnebieni,
chociaz bardzo brakuje nam Kasi. Zdarzajg nam
sie chwile smutku, zwtaszcza wieczorami, gdy
wezmie sie do reki cos, z czym Kasia byfa zwia-
zana, gdy w komputerze natrafi sie na jej plik.
Wtedy bywa réznie. Zdarza sie, ze miekniemy i
rozczulamy sie, ale tak pewnie ma by¢, przeciez
jestesmy tylko ludZmi. Mamy nadzieje na spot-
kanie z Kasig w niebie.

|

Katarzyna  Cichosz pracuje w Stowarzy-
szeniu Przyjaciot Integragji, ktére m.in.:
wydaje dwumiesiecznik “Integracja” dla oséb
niepefnosprawnych, organizuje kampanie
spofeczne, m.in.: “Niepefnosprawny normal-
na sprawa”, prowadzi Centrum Informacyjne
dla Oséb Niepetnosprawnych, w  ktérym
pracownicy socjalni odpowiadajg na telefony
i listy. Prace w Hospicjum podjefa, by oswoic
sie ze smiercig, ktorej, jak twierdzi, wtedy
sie bafa. Uwaza, ze kontakt z umierajgcymi
dziecmi pomdgt jej lepiej zrozumiec pro-
blemy ciezko chorych i niepetnosprawnych
0sob, a doswiadczenia wyniesione z Hos-
picjum nauczyly jg pracy zespotowe.



Do Hospicum przywiodfa go choroba syna.
Pod opieka fachowych i zyczliwych oséb fatwiej
mu bylo przeprowadzi¢ dziecko na druga
strone. Po $mierci syna postanowit nadal po-
zostac blisko Hospicjum. Jest jego etatowym
pracownikiem. Ireneusz Kalisiak zdecydowat sie
krétko opisac swojg historie.

igilia, 24 grudnia,
1996 roku...

Sierpien 1995 rok - wyjezdzamy catg
rodzing na wakacje. Wszyscy sie cieszymy,
ze bedziemy mogli wygrzewal sie na
stoncu, kapa¢ w morzu. Nasza rados¢ byta
krétka, zte samopoczucie i goraczka u syna
spowodowaty powrdt do Warszawy. Bada-
nia, skierowanie do szpitala i diagnoza: ostra
biataczka limfoblastyczna. Co wtedy czutem?
Przerazenie, strach, potworny niepokdj i
nadzieje na wyleczenie tej strasznej choroby.

Podczas leczenia przezywamy cafg
rodzing gorsze i lepsze chwile. W czerwcu
| 996 roku Mariusz uzyskuje remisje. Ogrom-
na rado$¢ i wspaniafe wakacje. We wrzesniu
tego samego roku pojawiaja sie bdle i nasz
syn z dnia na dzieh przestaje chodzi¢. Jest to
niestety nawrdt choroby. Teraz juz podjete
leczenie nie przynosi oczekiwanego rezul-
tatu. Przez prowadzacego lekarza zostajemy
poinformowani o mozliwosci catodobowe]
opieki hospicyjnej w domu.

I3 grudnia 1996 w szpitalu po raz
pierwszy spotykam sie z lekarzami Arturem
Januszancem i Tomaszem Danglem, ktérzy
informuja mnie i syna, na czym bedzie polegafa
ich opieka. Pomimo wielu wahah podejmujemy
wspdlnie z zong bardzo trudng decyzje: zabiera-
my Mariuszka do domu. Widze w jego smutnych
oczach ogromng rado$¢ i wiem, ze postapilismy
stusznie. W domu jest radosny, pogodny, gra na
komputerze, oglada telewizje. Odwiedzaja go
pracownicy hospicjum - pielegniarki, psycholog,
lekarze. W koncu ma z kim porozmawiac¢ o swoim
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Pacjent WHD od 17 do 24. 12.96

cierpieniu. Jest bardzo otwarty, lubi ich przyjazdy |
czeka na nie. Pracownicy WHD sg bardzo pogod-
ni, opanowani i kompetentni. Po kilku dniach stan
jego pogarsza sie, dostaje silnego bélu ucha. Teraz
moglismy sie przekonad, ze pracownicy hospicjum
sa dla naszego syna i dla nas. Jego silny bdl zostat
opanowany, a nas uspokojono i udzielono rad jak
mamy dalej postepowac.

Wigilia 24 grudnia 1996. Nasz siedemnas-
toletni syn odchodzi i wtedy pracownicy hospicjum

|9




s3 z nami. Mariuszek umiera na rekach doktora To-
masza Dangla, pielegniarki Matgorzaty Murawskiej i
nas, rodzicow.

Dla mnie jest to “Smier¢ wyjatkowa” w
ciszy, spokoju, w mitosci. Po $mierci naszego
dziecka nie zostajemy sami i dalej hospicjum otacza
opieka cafg nasza rodzine. Zaczynamy uczestniczyc
w grupie wsparcia w zatobie dziafajacej w WHD.
Prowadza te grupe wspaniali ludzie Danusia i Artur
Laskowscy. Potrafia mnie i mojg zone zacheci¢ do
aktywnego uczestnictwa w jej dziafaniach. Réwniez
nasza dziesiecioletnia corka Ania uczestniczy w gru-
pie wsparcia dla dzieci.

Po smierci Mariuszka zaczagfem zastanawiac
sie, czemu ona miafa sfuzy¢. Im dalej poznawatem
dziatalno$¢ hospicjum, tym bardziej chciafem cos$
zmieni¢ w swoim zyciu. Zaczafem pracowac jako
wolontariusz i to byto lekarstwem na moja zatobe.
PéZniej ta praca zaczefa sprawia¢ mi ogromng sa-
tysfakcje, mogtem pomagac dzieciom tak bardzo
skrzywdzonym przez los w tych ostatnich dniach ich
zycia. Sam przeciez przekonatem sig jak bardzo byto
to potrzebne w naszym bdlu i cierpieniu. Od pieciu
lat zajmuje stanowisko wiceprezesa Zarzadu Fun-
dagji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci. Prace te
zaproponowat mi dr Tomasz Dangel. Nie polega na
bezposrednim kontakcie z pacjentem. Zajmuje sie
strong techniczng w hospicjum, prowadze réwniez,
wraz z psychologiem Agnieszka | kapelanem oj-
cem Benedyktem, grupe wsparcia dla rodzicéw w
zatobie. Organizuje spotkania, wyjazdy dla nich. Jest
to bardzo ciezkie i stresujace, ale ja prace ta traktuje
jako stuzbe dla drugiego czfowieka. Staram sie dac¢
rodzinom w zatobie troche radosci, pokaza¢, ze
mozna odnalez¢ sie po $mierci dziecka.

Przez osiem lat mojej pracy w hospicjum
zauwazytem, ze dzigki catemu zespotowi WHD
nastapity znaczne, korzystne zmiany w rozwoju
domowej opieki paliatywnej nad dzie¢mi na tere-
nie cate] Polski. Daje to poczucie bezpieczenstwa
rodzicom umierajagcych dzieci, ktérzy do tej pory
nie mieli w nikim oparcia.

Z perspektywy tych  wszystkich lat
stwierdzam, ze praca w WHD data mi duzo zado-
wolenia i poczucie, ze dokonatem dobrego wyboru.
Jak beda wygladaty moje dalsze losy to “wielka
niewiadoma”. Na razie chce robic to co robie.

[ Ireneusz Kalisiak
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Kalendarium
Wydarzenia

1993

Urzad Wojewddzki w Warsza-
wie przekazuje dotace na zakup
sprzetu (525 849 400 starych zfotych).

1994

WHD otrzymuje dotacje od
Banku Handlowego w Warszawie (230
000 000 starych ztotych) i Urzedu Mia-
sta Stotecznego Warszawy (998 000
000 starych ztotych).

Instytut Matkii Dziecka przyznaje
5 etatow (lekarz, 3 pielegniarki i pra-
cownik socjalny).

Od | wrzesnia WHD
rozpoczyna oficjalnie opieke nad
pacjentami.

wrzesien - Siedziba Hos-
picum miescifa sie na zapleczu
Instytutu Matki i Dziecka przy ulicy
Kasprzaka |/A i stanowit jg niewielki
parterowy barak, w ktérym pra-
cownicy WHD  zamowali  dwa
niewielkie pokoje.

1995

Zarejestrowano Stowarzyszenie
“Warszawskie Hospicjum dla Dzieci” -
Oddziat Polskiego Towarzystwa Opieki
Paliatywnej im. Aleksandra Lewinskiego
I Antoniny Mazur.



Rozpoczeta
dziatalnos¢ grupa wsparcia
w  zatobie dla rodzicow
zmartych dzieci.

WHD  otrzymuje
pierwszy  samochdd  od
Deutsche Bank Polska S.A.

1996

19-23 marca  Sulejow
- Stowarzyszenie “Warszawskie Hos-
pigum dla Dzieci” zorganizowato | kurs
CMPK “Leczenie bdlu i opieka paliaty-
wna u dzieci”. 4-dniowy kurs przeznaczony
byt dla lekarzy i pielegniarek, wziefo
w nim udziat 87 uczestnikéw. Od tej
pory, pod hastem “Opieka paliatywna
nad dzie¢cmi” dzieki WHD odbyto
sie 9 kilkudniowych konferendji nau-
kowo - szkoleniowych dla lekarzy i
pielegniarek.

W Instytucie Matki | Dziecka
powstaje zaktad Opieki Paliatywne;j.

grudzien - Zostat wydany pier-
wszy numer Informatora Hospicjum,
redagowanego przez zespdt wolon-
tariuszy i drukowanego nieodpfatnie,
nakfad Informatora 1000 egzemplarzy.

1997

WHD otwiera hostel dla nieu-
leczalnie chorych dzieci i ich rodzin
przy ul. Gersona 35.

Rozpoczefa dziatalno$¢ grupa
wsparcia w zatobie dla rodzenstwa
zmartych dzieci.

1998

styczen - Zakupiono budynek
przy ulicy Agatowej 10. Przeznaczony na
nowg siedzibe WHD budynek, zostat
zakupiony ze skfadek spotecznych.

grudzien - Pod koniec roku
zostala zorganizowana | Kampania
Informacyjna WHD przeprowadzona
w mediach publicznych oraz przez
reklame zewnetrzng, ktdra zostata
bezptatnie przygotowana i przeprowa-
dzona przez Agenge Reklamowa
‘Data Studio”. Celem Kampanii byto
dotarcie do potencjalnych darczyncow
oraz rodzicow dzieci nieuleczalnie
chorych. Do tej pory zorganizowano
5 takich kampanii. Wiekszos¢ prac
wykonanych przy planowaniu i realizacji
kampanii, dzigki pomocy przyjaciot
WHD, odbywa sie nieodpfatnie.
Udostepnianie czasow antenowych |
powierzchni reklamowych we wszystkich
mediach odbywa sie bezptatnie.




BIUSZIBPAAN
wniiepulje)]

1999

31 maja - Nastgpito
oficjalne otwarcie nowej siedziby
WHD przy ulicy Agatowej 0. Jest
to budynek mieszkalny o powie-
rzchni  uzytkowe] 450 metréow
kwadratowych.

2000

czerwiec - Klinika Stomato-
logiczna “Usmiech Malucha” zaczets
przyjmowac pacgentdw. Jest to
dziafalnos¢  gospodarcza  WHD,
z ktore] zyski przeznaczone s3 na
dziatalnosc statutowa Fundagji.

2001

maj - Warszawskie Hos-
pigum dla Dzieci i Zaktad Opieki
Paliatywnej Instytutu Matki i Dziecka
zorganizowalty Il European Course
on Palliative Care for Children.
Kilkudniowy kurs odbyt sie w
Warszawie.

2002

Utworzono Fundacje
Warszawskie Hospicjum dla Dzieci.

Rozpoczeta dziafalno$¢ grupa
wsparcia w zalobie dla mtodziezy.

2003

maj - Warszawskie Hos-
picum dla Dzieci i Zaktad Opieki
Paliatywnej Instytutu Matki i Dziecka
zorganizowaly Il European Course
on Palliative Care for Children.

2004

WHD zostato zarejestrowane
Jjako organizacja pozytku publicz-
nego.

Wyrodznienia i nagrody

1994

Nagroda ,Parasol Szczgsdcia®
przyznana przez Redakcje “Twojego
Dziecka” za “pionierska walke o
prawo dziecka do ochrony przed
bolem”.

1994 - 1995 - Nagroda ,Czfowiek
lek na cale zto" przyznana przez
Redakcje “Super Expressu” i Me-
dia Express za ofiarno$¢ i niesienie
pomocy wszystkim potrzebujacym

1996

Nagroda Programu 2 TVP
S.A. Mikotaj roku 1996.



1997

Nagroda Roku za Dziafalnos¢
Humanitarng Cztowiek -
Cziowiekowi - wyrdznienie  w
kategorii ochrony zdrowia

1998

Nagroda im. Sw. Brata
Alberta Adama Chmielowskiego
‘za heroiczne realizowanie zasady
mitosci blizniego”.

2001

Dyplom od Branzowej Kasy
Chorych za wspdlng realizacje
zadan w zakresie $wiadczenia ustug
stomatologicznych.

2002

Medal Polskiego Towarzy-
stwa Opieki Paliatywnej, oddziat we
Wioctawku.

Nagroda ,Oskar Dzieciecych
Serc” Kliniki Onkologii i Hematologii
Akademi Medycznej we Wroctawiu.

2003

Medal Amicus Minorum
(Przyjaciel  Mniejszych)  przyzna-
ny przez Fundacje Osobom
Niepetnosprawnym w  Strézach.
Medal Alberta Schweitzera za
szczegdlne zastugi w fagodzeniu
bolu i cierpien przyznany przez
Albert Schweizer World Academy of
Medicine.




Fundacja Warszawskie Hospicjum dla Dzieci
Organizacja Pozytku Publicznego

Z ogromng satysfakcja pragniemy poinformowac, iz w
dniu 17 maja 2004 roku Fundacja Warszawskie Hospicjum dla
Dzieci zostata wpisana do Krajowego Rejestru Sadowego pod
numerem 0000097123 jako Organizacja Pozytku Publicznego.
Uzyskanie statusu organizacji pozytku publicznego jest wyrazem
spetniania przez Hospicjum wymogdw dobrze funkcjonujacej or-
ganizacji pozarzadowej w mys| “Ustawy z dnia 24 kwietnia 2003
. o dzialalno$ci pozytku publicznego i o wolontariacie”. Status Or-
ganizacji Pozytku Publicznego wiaze sie z wieloma przywilejami ale
takze obowiazkami natozonymi na Fundacje w ustawie.

Z chwila wpisania do rejestru zostaliSmy zwolnieni z
podatku dochodowego od 0séb prawnych, podatku od nierucho-
mosci, opfat skarbowych i sgdowych.

Ponadto ustawa wprowadzita mozliwos¢ przekazywania
| 9% podatku dochodowego przez osoby fizyczne na rzecz orga-
nizacji pozytku publicznego. Nasi darczyicy beda mogli skorzystac
z tej mozliwosci przy rozliczeniach podatkowych za rok 2004, o
czym przypomnimy w okresie skfadania zeznah podatkowych.
Hospicjum bedzie mogto skorzysta¢ z mozliwosci nieodptatnego
informowania o swojej dziatalnosci w mediach publicznych

Do obowigzkéw Hospicjum bedzie natomiast nalezato
sporzadzenie i upublicznienie sprawozdan z dziatalnosci |
przesyfanie ich do odpowiednich ministerstw kontrolujacych
dziatalno$¢ organizacji Pozytku Publicznego. Nie jest to dla nas
czym$ nowym, gdyz sprawozdania z dziafalnosci Hospicjum sa
powszechnie dostepne w siedzibie lub na stronie internetowej od
poczatkdw dziatalnosci.

Pragniemy serdecznie podziekowa¢ Kancelarii Baker &
McKenzie, ktéra w znacznej czesci pomogta nam w zafatwieniu
wszystkich formalnosci zwigzanych z rejestracjg. Dziekujemy
takze za niezwykle sprawng pomoc Hospicjum w wielu innych
sprawach prawnych, a przede wszystkim za ogromna zyczliwos¢ i
serdeczno$¢ jaka odczuwamy od wszystkich pracownikdw
Kancelarii.

BAKFER & MCEENTIE

Z okazji dziesieciolecia dziatalno$ci Warszawskie Hos-
pigum dla Dzieci organizuje konferencje naukowg pod hono-
rowym patronatem prof. dr hab. med. Kazimierza Imielinskiego
Prezesa Polskiej Akademii Medycyny i Prezydenta Albert
Schweitzer World Academy of Medicine. Konferencja odbedzie sie
w dniu | wrzesnia 2004 roku w godzinach 9.00 - 13.00 w salach
wyktadowych Instytutu Matki i Dziecka. Tematami konferencji beda
min. podsumowanie |10 lat dziafalnosci, przyblizenie zasad opieki
paliatywnej nad dzie¢mi w WHD oraz wptyw jaki dziafalnos¢
Hospicjum wywarta na rozwdj niektdrych dziedzin medycyny.
Podczas konferencji mozna bedzie obejrze¢ wystawe wydawnictw
oraz plakatéw Hospicjum.

Wieczorem zapraszamy wszystkich do Kosciota w
Lesie Bielarskim przy ul. Dewajtis 3 na uroczystg Msze Sw., ktdra
rozpocznie sie o godzinie 19.00, a nastepnie do podziemi kosciota
na koncert i spotkanie przyjaciét.

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