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Nigdy nie jestesmy
tak biedni,
aby nie sta¢ nas byto

na udzielenie pomocy
blizniemu
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Aktualnosci

Wolontariusze dzieciom

Pierwszego czerwca 2010 ., w siedzibie Warszaw-
skiego Hospicjum dla Dzieci, z okazji przypadaja-
cego Dnia Dziecka, zostato wystawione przedsta-
wienie pt:,Wpadt stori do szafy” autorstwa Anny
Onichimowskiej. Byt to prezent przygotowany
przez wolontariuszy dla podopiecznych Hospi-
cjum, a takze ich rodzenstwa. Pomyst zrodzit sie
podczas jednego ze spotkan wolontariuszy. Zgto-
sita sie pewna grupa ludzi, ktérzy zaoferowali

swoje dobre checi. Przygotowania do tego wiel-
kiego, dla wiekszosci debiutanckiego wydarzenia,
odbywaty sie pod czujnym okiem wolontariuszki
Zofii, ktéra przejefa role rezysera. Wybrata tytut
przedstawiania, rozdzielita role, a potem czuwata
nad nasza prawidtowa dykcja i udzielata cennych
wskazéwek podczas prob. Za wszystko naleza
sie jej ogromne podziekowania, co chciatabym
w imieniu naszej grupy tutaj uczynic.

Przedstawienie byto dedykowane przede
wszystkim dzieciom, poniewaz maja szczegdlna
wyobraznie i w tej kwestii ich przewaga nad do-
rostymi jest znaczaca. Zgodnie z zaproszeniem,
dzieci przybyty na wyznaczona godzine ze swo-
im rodzenstwem. Niektdre przyjechaty z bardzo
daleka. Byto to dla nas, organizatoréw pewne
wyrdznienie, a przede wszystkim duza radosc.

Nie da sie ukry¢, ze dreszczyk emogji i tre-
ma towarzyszyty ,aktorom” za kulisami. Wszyscy
marzyli tylko o dwdch rzeczach, ktére wydaty
sie najwazniejsze kilka sekund przed wystepem.
Wiedzielismy, ze nie mozemy pozwoli¢, aby trema
wzieta nad nami gére i wyuczony tekst umknat
z pamieci — pomoc suflera nie byta przewidziana.

Na szczescie nasze obawy nie potwierdzity
sie, a przedstawienie wypadto znakomicie, o czym
$wiadczyty gromkie brawa, wyklaskiwane matymi
dzieciecymi rgczkami.

Na zakonczenie kazde z dzieci otrzyma-
to drobny upominek oraz pamigtkowe zdje-
cie zwybranga postacia. Chetni byli wszyscy,
wiec sesja zdjeciowa zajeta nam troche czasu.

Zainteresowanie taka pamiatka bytlo ogromne.
Dzieci chetnie rozmawiaty o przedstawieniu. Mo-
gty wyrazi¢ réwniez swoja opinie i porozmawiac
z aktorami.

Z perspektywy czasu dochodze do wniosku,
ze kazdy z nas bardzo mito wspomina okres préb
i przygotowan. Chociaz po catym dniu obowigz-
kow i pracy nie zawsze mielismy sity, aby wykrze-
sac z siebie umiejetnosci aktorskie, to jednak byt
to czas wyjatkowy, ktéry pozostanie w pamieci
na diugo. Moze dlatego, ze przyswiecata nam
piekna idea wywotania usmiechu na twarzach
bardzo cierpigcych i dotknietych przez los dzieci.
Z wiasnych obserwacji, z reka na sercu, mozemy
powiedzie¢, ze ten oczekiwany usmiech zago-
scit na niejednej buzi, co byto dla nas, stojacych
na scenie najwieksza radoscig i ogromng satys-
fakcja. Zrozumieli$my, ze nasz poswiecony czas
i wysitek byt potrzebny.

Niech podsumowaniem tej relacji bedg stowa
zapisane w jednym z listéw przez Mikotaja Gogo-
la,ktéry réwniez probowat swoich sit aktorskich:

,Nigdy nie jestesmy
tak biedni,
aby nie stac nas byto
na udzielenie pomocy
blizniemu.”

Anna Siwek-Gados
Wolontariuszka WHD
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1% daje nadzieje

Szanowni Paristwo

Pragniemy bardzo serdecznie podziekowac
wszystkim, ktdrzy wiqczyli sie w tegorocznq
akcje przekazania 1% podatku dochodowego
na rzecz Fundacji Warszawskie Hospicjum dla
Dzieci. Zgromadzona kwota 3 403 303,18 zt
(stanna 13.09.2010r.) Swiadczy o tym, jak wiele
0s6b swiadomych jest potrzeb nieuleczalnie
chorych dzieciiich rodzin i jak wiele 0séb chce
im pomagac w tym jakze trudnym i bolesnym
okresie zycia. Uzyskane wsparcie Swiadczy
réwniez o tym, ze dziatania prowadzone przez
Fundacje Warszawskie Hospicjum dla Dzieci
spotykajq sie ze zrozumieniem spoteczeristwa
i sq przez nie wysoko oceniane czego dowodem
jest zaréwno kwota z 1% podatku jak i liczba
ptynqcych przez caty rok darowizn. Za oka-
zywane w ten sposob zrozumienie, zaufanie
iwsparcie wszystkim naszym darczyricom go-
rgco dziekujemy.

Dziekujemy takze wspdttwdércom kam-
panii informacyjnej: Agencji TBWA/Telescope
i Domowi Mediowemu Mediaedge:cia oraz
wszystkim zaangazowanym w akcje firmom
mediowym, dzieki ktérym mozliwe byto po mi-
nimalnych kosztach poinformowanie jak naj-

Wy

wiekszej rzeszy potencjalnych darczyricéw
o istnieniu naszej Fundacjii o dziataniach jakie
prowadzimy.

Pienigdze pochodzqce z 1% oraz z daro-
wizn od Paristwa pozwalajq naszej Fundacji
Swiadczy¢ opieke nad nieuleczalnie chorymi
dzie¢mi z terenu Warszawy i okolic, wspierac
rodziny w zatobie, pomagac finansowo no-
wopowstajqgcym domowym hospicjom dla
dzieci, a takze prowadzi¢ bezptatne staze
i kursy dla pracownikéw dzieciecych hospicjéow
domowych.

W 2009 i 2010 roku nasza Fundacja po-
magata Hospicjom w Biatymstoku, Gdarisku,
Pszczynie i Rzeszowie. Obecnie programem
dwuletniej pomocy finansowej objete sq ho-
spicja w Biatymstoku i Pszczynie. W dalszej
czesci informatora znajdq Paristwo teksty na-
destane przez hospicja z Biategostoku, Gdariska
i Pszczyny.

Zyczymy mitej lektury kolejnego numeru
Informatora ,Hospicjum”

Marta Kwasniewska
Wojciech Marciniak

Pienigdze
pochodzqce z 1%
oraz z darowizn
od Paristwa
pozwalajq naszej
Fundacgji
Swiadczyc opieke
nad nieuleczalnie
chorymi dziecmi
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Z kazdym rokiem
coraz wiecej

ciezko chorych dzieci
moze liczy¢ na pomoc
domowych hospicjow
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Pediatryczna domowa opieka
paliatywna w Polsce

Tomasz Dangel, Malgorzata Murawska i
Wojciech Marciniak z Fundacji Warszawskie
Hospicjum dla Dzieci przeprowadzili kolej-
ne badanie, ktorego celem byta ocena aktu-
alnego stanu pediatrycznej domowej opieki
paliatywnej w Polsce. Za pomoca ankiety oce-
niono roczna (2009 r.) liczbe pacjentéw i zgo-
noéw, rozpoznania i wiek. Obliczono wskaznik
okreslajacy liczbe leczonych dzieci na milion
mieszkancow. Uzyskano dane 0 900 pacjentach
leczonych przez 32 hospicja, w tym o 852 dzie-
ciach i 48 mtodych dorostych ze schorzeniami,
ktore rozpoczely sie w dziecinstwie.

Ponizej przedstawiamy fragmenty powstatego
w wyniku badania raportu.

W okresie 1999-2009 nastapit w Polsce
istotny — ponad 5-krotny — wzrost liczby dzieci
leczonych przez hospicja domowe. Przyczyny
tego zjawiska sg zlozone. Poniewaz chore dzieci
kierowane sg do hospicjow przez lekarzy, nale-
zy - jako pierwsza przyczyne - bra¢ pod uwage
stopniowg zmiane pogladéw tego srodowiska,
polegajaca na dostrzeganiu zalet domowej opieki
paliatywnej. Poniewaz decyzje o wyborze opieki
paliatywnej w wielu przypadkach oznaczaja rezy-
gnacje z metod przedtuzajacych zycie pacjenta,
mozna przypuszczad, ze mamy réwniez do czynie-
nia z ewolucja postaw srodowiska medycznego
w kierunku rezygnacji z uporczywej terapii.

Rejony objete pediatryczng domowa opieka paliatywna
Polska 2010

l:‘ - samodzielne hospicja domowe dla dzieci

l:‘ - hospicja domowe dla dzieci pozostajgce w strukturze hospicjow dla dorostych

l:‘ - hospicja domowe dla dorostych przyjmujace réwniez dzieci

D - brak opieki



Drugim czynnikiem, obok ewolucji postaw
lekarzy, ktdry przyczynia sie do wzrostu licz-
by pacjentéw, jest ciagly rozwdj istniejacych
hospicjéw i powstawanie nowych. Gtéwnym
czynnikiem utrudniajgcym ten proces, jest
brak na rynku pracy lekarzy pediatréw, ktérzy
chcieliby pracowac¢ w hospicjach. Wigze sie to
z kryzysem tej specjalnosci: w 2008 roku sredni
wiek lekarzy pediatrow wynosit 58 lat; brak byto
chetnych do ksztatcenia sie w tej specjalizacji.

Trzecig przyczyng ww. trendu jest niewat-
pliwie bardzo silne poparcie spoteczne dla ho-
spicjow domowych dla dzieci, ktére mozna
mierzy¢ na przykfad wartoscig sum przekazy-
wanych w ramach 1% podatku dla organizacji
pozytku publicznego.

Populacja leczonych pacjentéw jest po-
dobna pod wzgledem rodzaju schorzen w okre-
sie 2005-2009. Dominuja w niej dzieci z choro-
bami ukfadu nerwowego. Wbrew powszechnym
stereotypom, dzieci z chorobami nowotworo-
wymi stanowity zaledwie 16% wszystkich leczo-
nych w 2009 roku. £aczna liczba najmfodszych
dzieci urodzonych w latach 2008-2009 wynosita
192 (23%).

Poréwnujac rozpoznania dzieci leczonych
przez badane hospicja w 2009 roku z, Wykazem
schorzen kwalifikujacych do objecia opieka
hospicyjna dzieci i mtodziez” wprowadzonym
przez Prezesa Narodowego Funduszu Zdrowia,
stwierdzono, ze wykaz ten nie obejmowat 22
rozpoznan wystepujacych w tej grupie. Jest to
nowa forma wczesniej juz stosowanej polityki
Narodowego Funduszu Zdrowia, polegajaca na
dyskryminacji pewnych grup nieuleczalnie cho-
rych dzieci w dostepie do opieki paliatywne;j.

Whnioski

1. Pediatryczna domowa opieka paliatywna jest
najczesciej stosowana u dzieci z chorobami,
w ktérych dominuja objawy neurologiczne.

2. Hospicja domowe dla dzieci powinny zatrud-
niac¢ konsultantéw neurologéw dzieciecych.
3. Z powodu wielkiej réznorodnosci choréb,
wystepujacej w populacji dzieci leczonych
przez hospicja, nie jest mozliwe opracowanie
zamknietego ,Wykazu schorzen kwalifiku-
jacych do objecia opieka hospicyjna dzieci
i mtodziez"

4. Istnieje potrzeba utworzenia hospicjéw do-
mowych dla dzieci w Zielonej Gérze, Gorzowie
Wielkopolskim, zachodniej czesci wojewddztwa
dolnoslaskiego, a takze drugiego hospicjum
w Warszawie.

5.Istniejgce hospicja domowe dla dzieci w Byd-
goszczy, Gdansku i Toruniu powinny zwiekszy¢
swoje rejony.

Petny tekst raportu,Pediatryczna domowa opie-
ka paliatywna w Polsce 2009. Raport XI"mozna
znalez¢ na stronie www.hospicjum.waw.pl w
dziale >>biblioteka<<

Kazdy dzien rodzica nieuleczalnie chorego dziec-
ka to lek o to, jak go ono zniesie, kazda noc -
to strach, czy jg przezyje. Ostania noc Kacpra byta
niespokojna. Od rana towarzyszyt Mu niepokdj,
czut sie Zle. Oddychat z coraz wiekszym trudem...
Czekat na przyjazd pielegniarki. Wierzyt, ze i tym
razem bedziemy mogli Mu pomadc. Probowalismy
z calych sit. Do konca walczylismy z MUKOWISCY-
DOZA, ktéra od szesnastu lat,wyszarpywata nam
z ramion” nasze ukochane dziecko. Wiele razy
wygrywalismy. To dawato nam site i motywowato
nas. Tego dnia bylismy bezsilni.

Kacper zmart w sobote 19.06.2010 r.
0godz.14.20. Kiedy Jego oddech stawat sie coraz
plytszy i coraz rzadszy, nie byt sam. Bylismy przy
Nim, trzymajac Go za rece. Byli Jego bracia: Seba-
stian i Marceli. Byta babcia, ktéra tego dnia miata
wraca¢ do oddalonego o kilkaset kilometrow
domu. Byta réwniez pielegniarka WHD, Agnieszka
Cwiklik, ktéra gtaszczac Go po gtéwce, méwita,
by sie nie bat...Byt takze wielki przyjaciel naszej
rodziny wolontariusz WHD, Piotr Wéjcik, ktory
przyjechat w to sobotnie przedpotudnie odwie-
dzi¢ Kacpra. | byt dzien, ktérego Kacper bat sie
mniej niz nocy.

Wiele razy
wygrywalismy.

To dawato nam site
i motywowato nas.
Tego dnia bylismy
bezsilni
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Ostatni dzien Jego krétkiego zycia i pierwszy
dzien, w ktérym zmienito sie wszystko...Bo jak
zy¢ bez ukochanego dziecka u boku, ktére tak
dzielnie walczyto ze swoja trudna chorobag, uczyto
nas cierpliwosci i pokory. Dziecka, ktére tak bardzo
chciato by¢ wsrdéd nas?

Zawsze w centrum uwagi, zawsze najwaz-
niejszy, tak bardzo kochany, do kori\ca majacy
nadzieje — odszedt, pozostawiajac nas w bélu
i ogromnej tesknocie.

Chcemy wierzy¢, ze celem Jego ostatniej
podrézy byto miejsce upragnione i wymarzo-
ne, petne mitosci, szczescia i radosci — miejsce,
w ktérym wolny od bélu, cierpienia i leku bedzie
na nas czekat, a gdy przyjdzie czas wybiegnie nam
naprzeciw — oddychajac petng piersia.

Rodzice Kacpra
- Katarzyna i Mariusz Budzynscy

Podziekowanie dla WHD

Zycie z nieuleczalng chorobg dziecka jest ogrom-
nym wyzwaniem dla kazdej matki i dla kazdego
ojca. Poczawszy od narodzin upragnionego dziec-
ka, troszcza sie o nie najlepiej, jak potrafia. Ciesza
sie nim, s3 z niego dumni.

W dniu, w ktérym pada diagnoza okrutne;j
choroby, ktérej nie mozna wyleczy¢, rodzi sie

w nich bunt i gniew. Nie chca w to uwierzy¢, nie
chca tego przyja¢, nie chca, by ich dziecko zyto
z wyrokiem. Nie takiego dzieciristwa pragneli
przeciez dla swojej pociechy. To nie tak miato by¢!
A jednak to prawda... Z biegiem czasu choroba
bezlitosnie i podstepnie postepuje. Systema-
tycznie pustoszy organizm ukochanego dziec-
ka. Rodzice walczg wspdlnie z nim. Nie poddaja
sie. Wierza, e jeszcze moze by¢ lepiej. Jest coraz
gorzej. Coraz trudniej. Rozpacz rozdziera im serca.
Tak trudno w niemocy patrzec na cierpienie wta-
snego dziecka. Medycyna jest bezsilna.

Trafiajg pod opieke hospicjum dla dzieci.
Czuja ulge — w koricu nie sg sami. Otrzymuja
wsparcie medyczne, psychologiczne, duchowe.
Dziecko czuje sie lepiej i mniej sie boi, bo moze
by¢ leczone we wtasnym domu. Systematycznie
odwiedza je lekarz, pielegniarki, psycholog, re-
habilitant, ksigdz, wolontariusze. Dziecko czuje,
ze wszyscy walcza o to, by byto mu Izej znosic jego
wyjatkowo trudng codziennosc. Jest spokojniej-
sze. Ma site i motywacje do dalszej walki. Wierzy,
ze bedzie dobrze. Ufa, ze wyzdrowieje.

Przychodzi jednak ten okrutny dzien, w kté-
rym rodzice iich dziecko przegrywaja walke
zwszechmocng choroba. Jest im bardzo ciezko
i Zle. Tesknia. Wspominaja. Pamietaja.

Nasz syn Kacper przegrat swa szesnastoletnig
walke z MUKOWISCYDOZA niespetna miesigc temu.
Warszawskie Hospicjum dla Dzieci opiekowato sie
Nim od stycznia 2010 r. W najtrudniejszym dla na-
szej rodziny okresie, jakim byt ostatni etap bardzo
zaawansowanej juz MUKOWISCYDOZY, otrzyma-
lismy od Hospicjum bardzo wiele: poczucie bez-
pieczenstwa, pomoc medyczng, psychologiczng
i finansowa. Otrzymalismy tez ogromnag site i moty-
wacje do walki o lepszy byt naszego chorego syna.

Odczuwajagc ogromne zaangazowanie
ze strony, m. in.: dr. Piotra Zielinskiego, piele-
gniarek p. Agnieszki Cwiklik i p. Basi Wazny (ktére
odwiedzaty nas najczesciej), ks. Wojciecha, wo-
lontariusza tukasza Strojnowskiego, wiedzie-
lismy, ze na tych ludzi zawsze mozemy liczy¢.




Ogromnym wsparciem i nieoceniong pomoca
byfa dla nas takze p. Marta Kwasniewska, ktéra
swa niesamowitg determinacja w rozwigzywaniu
wielu naszych trudnych, czasem beznadziejnych
spraw — zawsze doprowadzata je do pomysinego
konca. Cztowiekiem niezwykle waznym dla naszej
rodziny okazat sie réwniez wolontariusz WHD
Piotr Wéjcik, ktéry towarzyszyt Kacprowi przez
wiele miesiecy Jego wyniszczajacej choroby oraz
podczas wielu trudnych hospitalizacji. Starat sie
najlepiej, jak potrafit, wypetnia¢ Mu swa obecno-
$cig czas, by Jego mysli byly cho¢ przez chwile
daleko od codziennych trosk.

Przez 142 dni opieki nad Kacprem, Hospi-
cjum spetnito wiele Jego marzen. To dzieki Ho-
spicjum — mimo coraz gorszego samopoczucia
- miewat dni radosne i petne usmiechu. Czut sie
szczesliwy mimo wszystko i wbrew wszystkiemu.

Za to z catego serca dziekujemy.

Rodzice Kacpra
- Katarzyna i Mariusz Budzyriscy

Przyjazn bez ani jednego stowa

Sa chwile, w ktérych stowa wydaja sie tak watte
i niewystarczajace, by opisac ludzkie uczucia. Taka
witasnie chwile przezywam obecnie, probujac
napisac kilka zdar o moim Przyjacielu, Kacperku
Budzyniskim. Niesamowita to przyjazn, bo z Kac-
perkiem od czasu, kiedy sie poznalismy, czyli przez
prawie rok, nie zamieniliémy ani jednego stowa.*
A mimo to On, Rodzice i Bracia obdarzyli mnie
niezwyktym uczuciem i zaufaniem - pozwolili by¢
z nimi w chwilach radosci i smutku, w momentach
przezywania najgtebszej tajemnicy ludzkiego
istnienia.

Kacperek odchodzit w gronie najblizszych
mu 0s06b, ktdre kochat z petng wzajemnoscia -
w ramionach rodzicéw i w obecnosci swoich braci
(i ja bym sobie zyczyt takiego pozegnania z tym
Swiatem). Zanim jednak Kacperek nas opuscit,
nauczyt nas, jak nikt inny, pokory oraz bezgra-
nicznej walki. Pokazat, co naprawde znaczy miec
serce petne nadziei i zy¢ nig do samego konca.
Nie potrzebowat do tego stéw. Oczy petne gtebi
i madrosci méwity za Kacperka. | za kazdym razem
odwiedzajac chtopca i catg Rodzing, miatem i na-
dal mam poczucie, ze mimo moich staran i dzia-
fan to On - Kacperek, mama Kasia, tata Mariusz,

chtopcy Sebek i Marcy$ dawali mi wiecej nizja im
- uczyli bowiem tego, co najcenniejsze — mitosci
i celebrowania kazdej wspolnej chwili.

Kazdy usmiech Kacperka, kiwniecie gtowa,
wspodlna zabawa i oderwanie sie od rzeczywi-
stosci byty warte staran. Catym sercem podzi-
wiam Kacperka, rodzicow i chtopcéw. Jestem im
niezmiernie wdzieczny, ze mogtem by¢ z nimi.
Wierze gteboko, ze Kacperek odszedt do krainy
bez bélu - swiata, gdzie oddycha petna piersia
i gdzie na nas czeka. | cho¢ pewnie minie troche
czasu, nim znowu sie zobaczymy i bedziemy te-
skni¢, Kacperek zawsze bedzie w naszych sercach
- bedzie uczyt nas tej bezwarunkowej mitosci,
pokory, nadziei i wiary. Do zobaczenia Kacperku
méj kochany Przyjacielu.

Piter, wolontariusz

Piotr Wojcik
wolontariusz WHD

Jest juz dobrze, odpoczywaj

Pierwszy raz poznatam Kacpra w lutym tego roku.
Przestraszone, olbrzymie oczy patrzyly na mnie
z nieufnoscia. Nie odzywat sie do mnie, tylko po-
stusznie przytakiwat skinieciem gtowy. Podczas
wizyt podawat reke, abym mogta zmierzy¢ pa-
rametry. Kacper bat sie nowosci, bo6lu, duszno-
$ci. Bat sie, ze bede go meczyta pytaniami albo
zabiegami...

A potem byty kolejne wizyty. Coraz czesciej
widywatam na jego twarzy usmiech. Pokazat
mi swoje piekne wycinanki, stopniowo zdoby-
watam jego zaufanie. Potem byty ostatnie uro-
dziny Kacpra. Bardzo sie ucieszyt ze stonecznikéw,
ktére mu podarowatam. Dla mnie te wizyty byty
lekcjami cierpliwosci i pokory. Bardzo polubitam
jego i cata rodzine. Usmiechnieta i dzielna mama
Kasia, zawsze pomocny tata, cudowny brat Se-
bastian i mtodszy trzpiotek Marceli, i oczywiscie
biszkoptowy labrador — bardzo wazny cztonek ro-
dziny. Wszyscy mocno kochali Kacpra i szanowali
jego decyzje. Wspdlnie staralisSmy sie poméc mu
w zwalczaniu bélu, strachu i dusznosci.

W ostatnim dniu zycia Kacpra pierwszy raz
ustyszatam jego gtos. Mysle, ze sie bat. Odszedt,
a ja trzymatam go za reke i gtaskatam, méwiac -
nie boj sie Kacperkuy, jest juz dobrze, odpoczywaj.
Bedzie mi ciebie bardzo brakowato.

Agnieszka Cwiklik
pielegniarka WHD

Kacperek chorowat na mukowiscydoze,
zmart 19 czerwca 2010'r.

Warszawskie Hospicjum dla Dzieci
opiekowato sie chfopcem przez 142 dni.

* Chtopiec cierpiat na mutyzm wybidérczy, co oznacza,
Ze nie rozmawiat z zadnymi obcymi osobami, a jedynie
z rodzicami i bra¢mi. (od red.)
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Jest tajemnicq,
ktdrq tylko
Swiatfo wiary

moze rozjasni¢
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Wspomnienie

Nasza Olenka

Olenka urodzita sie 1.08.2008 r. w 29 tygodniu
cigzy. Mimo, ze wazyfa 1500 g, otrzymata 9 punk-
téw w skali Apgar. Niestety, juz w pierwszej dobie
zycia zaczely sie problemy z oddychaniem. Stan
Oli wydawat sie by¢ na tyle zly, ze poprosilismy
kapelana szpitalnego o chrzest naszego dziecka.
Petni nadziei czekalismy, az stan céreczki poprawi
sie i bedziemy mogli opusci¢ w koncu szpital.

Czas ptynat, a nasza Kruszynka nie potrafita
samodzielnie oddycha¢. Kazda proba odtaczenia
od respiratora koriczyta sie niemalze zapascia.
Lekarze z Kliniki Intensywnej Terapii z Centrum
Zdrowia Dziecka z kazdym dniem byli coraz bar-
dziej pewni, ze Ola moze mie¢ uszkodzenie mé-
zgu z powodu niedotlenienia. Mimo wszystko
nie tracilismy nadziei, ufalismy, ze bedzie lepiej,
ze wszystko powoli sie utozy.

Niestety nieubtaganie, do$¢ szybko nastat
dzieni, w ktérym pan doktor, po konsultacjach
neurologicznych, poprosit nas o rozmowe. Wte-
dy, w jednej chwili, zawalit sie nam caty $wiat
— ustyszeliémy, ze Olenka nie bedzie mogta sa-
modzielnie oddycha¢. Pan doktor powiedziat, ze
konieczna jest opreacja, podczas ktérej zostanie
zatozona tracheostomia i gastrostomia. Ogarne-
ta nas ogromna rozpacz. Po trzech miesigcach
nadziei, czekania, modlitwy, nie byto juz szans
na wyzdrowienie naszej céreczki. Wtasnie wtedy,
chyba po raz pierwszy, przyszto na mysl stowo
+hospicjum”. Lekarze przekonywali, ze to najlepsze
rozwigzanie dla Oli. Zastanawialismy sie, jak damy
sobie z tym wszystkim rade. Balismy sie codzien-
nych czynnosci: karmienia przez gastrostomie,
robienia opatrunkéw (w szpitalu robili to lekarze
i pielegniarki). Zadawalismy sobie szereg pytan:

\

jak sobie poradzimy? Jak podotamy, skoro nie
znamy sie na medycynie? Po prostu balismy sie —
nie tyle pracy, co odpowiedzialnosci. Truchlelismy
na sama mysl, ze czegos$ nie dopilnujemy, nie
wykonamy nalezycie, a przez to narazimy zycie
naszego dziecka, naszej kochanej céruni, a tego
bysmy juz chyba nie zniesli.

ZostaliSmy umowieni z pracownikami do-
mowego hospicjum, ktérzy obiecali pomoc.
Mimo dtugiej rozmowy, nadal nie bylismy zdecy-
dowani. Co robi¢? Jak zy¢? Jak postgpi¢? Co dalej
z Ola? Zosta¢ w szpitalu, czy wraca¢ do domu?
Z jednej strony hospicjum kojarzyto nam sie




ze $miercig i przytutkiem, z drugiej za$ strony
zdawalismy sobie sprawe z faktu, ze sami nie
podotamy, i ze potrzebujemy fachowej pomocy.
W podjeciu decyzji pomogty nam stowa naszego
syna Adama, jedenastoletniego wéwczas brata
Oli, ktéry bez wahania powiedziat: ,Ola ma by¢
w domu, jako$ damy rade!”.

| tak 21 listopada zaczat sie nowy rozdziat
w zyciu Oli - funkcjonowanie w domu. Tego dnia
rano, do szpitala przyjechata Basia (pielegniarka
z WHD). To ona pomogta nam przezy¢ pierwsze
samodzielne chwile w domu: przywiozta sprzet
niezbedny do pielegnacji i nauczyta podstawo-
wych czynnosci pielegnacyjnych, robienia opa-
trunkdw, itp. Mile zaskoczyto nas jej podejsciedo
Oli. Basia byta ciepfa i poprostu profesjonalna
w tym co robita. Nie byty to zwyczajne relacje z
pacjentem, do ktérych przywyklismy w trakcie
pobytu w szpitalu.

Dzieki wsparciu Hospicjum poczulismy sie
pewniej — o kazdej porze dnia i nocy moglismy
zadzwoni¢, zapytac, poradzic¢ sie, porozmawiad.
Swiadomos¢, ze ktoé nad nami czuwa, dodawata
nam sity i skrzydet do opieki nad nasza cérecz-
ka. Zawsze byt ktos, kto nas rozumiat, wspétczut
w bélui cierpieniu. Ten czas, w ktérym nasza ko-
chana cérka przebywata w domu, byt wspaniatym
okresem. Mimo cierpienia i ciagtych wyrzeczen,
moglismy miec¢ nasze wspaniate, cudowne dziec-
ko przy sobie. Wéwczas wiele zmienito sie w na-
szym zyciu, Ola nauczyta nas pokory, cierpliwosci
i prawdziwej mitosci. Po dtuzszym czasie dotarty
do nas stowa wypowiedziane przez ks. Wojtka:
,Olus jest darem od Boga”. Na poczatku trudno
byto sie z tym pogodzi¢, patrzac na chore, cier-
pigce dziecko. Trzeba byto do tego dojrze¢, gdyz
,cierpienie jest tajemnica, ktora tylko swiatto wiary
moze rozjasnic".

Olenka odeszta od nas 13 maja, w dniu Matki
Bozej Fatimskiej. Wierzymy, ze odeszta do lepsze-
go $wiata, ze czeka na nas. Jej zycie byto krétkie,
ale bardzo owocne. Pozostawita $lad w sercach
swoich bliskich oraz wszystkich, ktérych spotkata
na swojej zyciowej drodze.

Trudno wyrazi¢ stowami wdziecznos¢ lu-
dziom, ktérzy pomogli. Nie pozostaje nam nic in-
nego, jak tylko powiedzie¢ - DZIEKUJEMY. ,W cier-
pieniu najgorsza jest obojetnos¢” — dzieki Bogu,
my tego nigdy nie doswiadczyliSmy - pracownicy
Hospicjum nigdy nie byli obojetni ani w stosunku
do nas, ani do naszego dziecka. Wierzymy w to,
ze Olenka - tam w niebie — pamieta ich mitos¢,
dobro¢, czuwa nad nimi i wyprasza faski u Boga.

Pragniemy podziekowa¢ doc. Danglowi, zato-
zycielowi Warszawskiego Hospicjum dla Dzieci,
doktorowi Januszaricowi, doktorowi Zielinskie-
mu, dziekujemy naszej Basi, naszemu Mackowi,
za mitos¢, troske i poswiecenie, Agnieszce, ks.
Wojciechowi za podtrzymywanie nas na duchu
i utwierdzanie w wierze. Dziekujemy catemu ze-
spotowi Hospicjum za opieke nad nasza corka
i udzielenie nam ogromnego wsparcia. JestesSmy
wdzieczni, ze istnieja takie instytucje, a przede
wszystkim ludzie, ktérzy wspierajg, pomagaja
i podtrzymujg na duchu. To wspaniate i wyjatkowe
osoby. Zyczymy im, aby czerpali ze swojej pigknej
i ofiarnej pracy jak najwiecej radosci. Uswiado-
milismy sobie, jak kruche jest ludzkie zycie i jak
szybko uptywa. ,Spieszmy sie kocha¢ ludzi tak
szybko odchodza"

Panie Boze,

Twoja faska pasterska jest znakiem, ze wybra-
te$ JA, aby gotowa byta oddac zycie. ONA umocni-
ta nas w wierze taska cierpienia. ONA niosta krzyz
Twdj na sercu, bo pewnie trudno jest prowadzic¢
tylu ludzi do nieba.

Byta dla nas przyktadem wiary, mitosci
i chrzescijariskiego mestwa, a w niebie niech
cieszy sie i naszg obecnoscig. ONA byta czysta
i dobra. Na zawsze oddata swoje serce, cata siebie.
Modlimy sie za naszag KOCHANA CORECZKE. Boze,
miej JA zawsze w swojej opiece.

Na zawsze
kochajqcy rodzice

Ola cierpiata na zamartwice urodzeniowg,
zmarta w wieku 21 miesiecy,

pod opiekq Warszawskiego Hospicjum

dla Dzieci byta 539 dni.
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To co na poczqtku
wydawato mi sie
trudne,

dzisiaj stato sie
proste
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Nasi podopieczni

Kazdy wspdlny dzien
jest dla nas nagroda

Zuzia urodzifa sie 3.06.2010 r. w 39 tygodniu cigzy
przez cesarskie ciecie. Mierzyta 45 cm i wazyta
1.780 g. Zuzanna to nasze pierwsze, bardzo upra-
gnione dziecko. Dzien, w ktérym dowiedziatam
sie, ze jestem w ciazy, byt najpiekniejszym dniem
w moim zyciu. Okres cigzy byt wspaniaty, czu-

tam sie bardzo dobrze i z utesknieniem czekatam
na pierwsze ruchy dziecka. To cudowne uczucie
nosi¢ w sobie nowe zycie. Cigza przebiegata bez
zarzutu, nic nie wskazywato, ze z moim dzieckiem
dzieje sie co$ ztego. Z miesigca na miesiagc bytam
coraz bardziej szczesliwa. Niestety, szybko sie
to zmienito. W chwili urodzenia Zuzi dowiedzia-
tam sie, ze cos jest nie tak z moim maleristwem.
Nie mogfa oddycha¢, wiec natychmiast zabrano
ja ode mnie. Nastepnego dnia moje dziecko prze-
wieziono do Centrum Zdrowia Dziecka, dzieki
czemu moj skarbek wciaz jest ze mna. Po kilku
dniach dowiedzielismy sig, ze nasz Aniotek ma ze-
sp6t Edwardsa. Byt to niewyobrazalny cios, nasze
serca pekty na miliony kawatkéw. Co sie stato?
Kto zawinit? Przeciez Zuzia miata by¢ zdrowa,
silng dziewczynka. Nie umiatam sobie poradzi¢
z tg sytuacja, zycie nagle stracito sens. Tylko dzie-
ki bliskim osobom i mitosci do cérki nadal zyje.
Nieustannie zadawatam sobie pytanie - dlaczego
nas to spotkato? Pragnetam dziecka najbardziej
na $wiecie. Czym wiec zawinitam, ze B6g mnie
tak ukaraf? Dzisiaj wiem, ze to nie kara, ale pro-
ba dla nas i ze B6g miat w tym jakis cel. Dzieku-
je Mu za kazdy kolejny dzier spedzony z nasza
Calineczka.

Zuzia jest pod opiekg Warszawskiego Ho-
spicjum dla Dzieci - to wspaniali ludzie, ktérzy
otaczaja moje dziecko ogromna troska. Ja takze
znacznie lepiej sie czuje, majac pewnos¢, ze cor-

ka jest pod dobrg opieka. Zuzia to méj Aniotek.
Swiadomos¢, ze nigdy nie powie do mnie ,mamo”
bardzo boli, ale jestem silna, nie przypuszczatam,
Ze tak bardzo. Zespo6t Edwardsa, to bardzo niespra-
wiedliwa choroba, wymaga od rodzicéw dziecka
sity i wiary. Czasami w nocy nie $pie, siedze przy
tozeczku i wpatruje sie w coreczke. Kazdy wspolny
dzien jest dla nas nagroda. Staram sie dac Zuzi tyle
mitosci, ile jestem w stanie, albo jeszcze wiece;.
To co ma poczatku wydawato mi sie trudne, dzisiaj
stato sie proste.

Pogodzitam sie juz z faktem, ze ktéregos dnia
maj Aniotek odejdzie, ale wiem, ze w moim sercu
pozostanie na zawsze. Staram sie, by kazda jej
chwila byta wyjatkowa. Czesto przytulam ja do sie-
bie i nuce do uszka. Widze wtedy w jej oczkach
spokdj i radosé¢. Swiadomos¢, ze daje jej poczucie
bezpieczenstwa wynagradza mi moje tzy. Zuzanka
jest bardzo silna i nie poddaje sie mimo choroby.
Dla nas jest najwspanialszym prezentem, jaki
moglismy dostac od losu.

Joanna i Michat Wos - rodzice Zuzi
Zuzia cierpi na zespét Edwardsa.

Ma trzy miesiqce, a od dwdch

jest podpiecznq

Warszawskiego Hospicjum dla Dzieci

W dmiu, w ktérym zamykalismy numer Informatora
otrzymalismy wiadomos¢, ze Zuzia zmarta
-Zyta 112 dni.




Warszawskie Hospicjum dla Dzieci tworzg wyjat-
kowi i kochani ludzie. Dzigki Wam nasze Stoneczko
mogto nas cieszy¢ swoimi 13 urodzinami. Byt
to dla nas Wielki Dzien, uczciliémy go tortem,
wspolnie z calg rodzing, a przede wszystkim z na-
szg kochana pielegniarka Agnieszka Cwiklik, psy-
cholog Agnieszka Chmiel-Baranowska i stazysta
Pawtem Zioto.

Do WHD trafilismy 29.08.2008 r. Po wielu la-
tach wydostalismy sie ze szponoéw szpitali. Miatam
dos¢ ciggtego zycia na walizkach. Nasz synek Pa-
tryk od lat byt w ztym stanie. Nieustannie przyj-
mowat antybiotyki, od ktérych byt zagrzybiony.
Wiedziatam, ze jest z nim bardzo Zle, batam sie
kazdego nowego dnia, kazdej kolejnej godziny.
Nie miatam juz sity. Tak bardzo potrzebowatam
pomocy.

Wiem, co znaczy utrata ukochanego dziecka,
Jego odejscie do Boga, do zycia wiecznego. M6;j
starszy synek Sewerynek, réwniez byt ciezko cho-
ry. Odszedt 6 lat temu w bdlach i cierpieniach. Miat
wtedy 10 lat. Odszedt do Pana w najpiekniejsza
noc w roku, w Noc Wigilijna. Byt i na zawsze po-
zostanie dla nas ukochanym Serduszkiem.

4l otrze z ich oczu wszelka tzeg, i $mierci juz
nie bedzie, ani zatosci, ani krzyku, ani bélu juz nie
bedzie. To, co poprzednie, przemineto”. (z Ksiegi
Apokalipsy sw. Jana Apostota)

Nigdy nie wybacze sobie, Ze nie odnala-
ztam Was kochani wczesniej. Gdyby Sewery-
nek miat Was i Wasza opieke, nie odszedtby tak
szybko i nie w tak okrutny sposéb, nie w takim
cierpieniu.

Dzis$, kiedy opiekujecie sie nami wiem, Ze nie
jestesmy sami ze swoim smutkiem, zmartwieniem,
problemami, a przede wszystkim nie jestesmy
sami z nieuleczalng chorobga naszego Patrynia.
Dzieki Waszej pomocy w korncu czujemy grunt
pod nogami. Juz nie musimy martwic sie o lecze-
nie, o dobry wyboér tego leczenia, o odpowiednig
diete. To wszystko zdjeliscie z naszych barkéw.

Nasi podopieczni

Zaufalismy Wam, bo wiemy, ze znacie sie na swojej
pracy. Umiemy bardziej docenia¢ ludzi, dobrych
ludzi, ich czyny, zrozumienie i bezinteresowna
pomoc. Bardzo dziekujemy za wyrozumiatos¢
i pomoc Panu Prezesowi dr. Arturowi Januszan-
cowi, jak réwniez doc. dr. Tomaszowi Danglowi
i dr. Piotrowi Zielinskiemu.

Rodzenstwo Patryka uczestniczy w spotka-
niach Grupy Wsparcia, jezdza na wycieczki zorga-
nizowane przez koordynatora wolontariatu, tuka-
sza Strojnowskiego. Lukasz, bardzo Ci dzigkujemy.

Od jakiegos czasu zaprzyjaznilisSmy sie ze wspa-
niata wolontariuszka Zaneta Wrébel. Super dziew-
czyna. Bardzo Ci Zanetko dziekujemy za Twéj czas
i za to, ze jeste$ z nami.

Dzieki staraniom i opiece Warszawskiego
Hospicjum dla Dzieci, nasze Stoneczko jest nadal
znami. Dzieki Wam, dzieki temu, Ze jestescie w na-
szym codziennym zyciu, moglismy cho¢ w czesci
zrealizowac swoje zyciowe plany. Wyremontowali-
$my zWasza pomoca mieszkanie, w szczegdlnosci
pokdj Patryka. M6j synek ma teraz lepsze warunki
(bardzo dziekuje Panu Prezesowi Arturowi Janu-
szancowi i pracownikowi socjalnemu Dorotce Li-
cau). Méj maz Mirek podjat prace za granica, dzieki

Patryk
najbardziej lubi

otaczac sie
zyczliwymi

mu osobami
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czemu moglismy sobie pozwoli¢ na rozbudowe
domu. W tym tez jest Wasza ogromna zastuga.
Przy Waszym boku, pod Waszymi skrzydtami,
wreszcie zyjemy w miare normalnie.

Stan zdrowia Patrynia polepszyt sig, juz
nie ma uciazliwej, trwajacej miesigcami go-
raczki, atakdw padaczki i ciggtych wymiotow.
To juz inne Stoneczko, bardziej usmiechniety
i pogodny. Teraz Patryk jest z rodzeristwem,
zadowolony w swoim domu. Inaczej przebiega
leczenie, mamy sprzet medyczny w zasiegu reki,
a przede wszystkim czuwaja nad Patryniem
i nad nami anioty z WHD. Agus-pielegniarko,
kolezanko, przyjaciéteczko, nie zmieniaj sie.
Badz taka, jaka jestes!

Usmiech Twoj Patryczku jest radosny
i szczery. Jeste$ naszym Stoneczkiem na po-
chmurne dni. Uwielbiasz, kiedy twoja siostra
Angelika krzata sie przy Tobie, kiedy gtosniej
krzykne na Kube, wtedy wiesz, Ze sie co$ dzie-
je. Kochasz, jak Wiktoria i Oskar wdrapuja sie
na Twoje t6zko z ksigzkami i udaja, ze czytaja
bajki. Na widok pielegniarki Agusi i pracow-
nika socjalnego Dorotki jeste$ zazwyczaj caty
w skowronkach. Tak trzymac dziewczyny, je-
stescie super! Nie zmieniajcie sie.

Jestesmy pod opieka wyjatkowych ludzi.
Kochani, stanowicie jedna wielka rodzine, nasza
rodzine. Takie jest wtasnie Warszawskie Hospi-
cjum dla Dzieci.

Nasze zycie jest podporzadkowane przede
wszystkim Tobie synku, i niech tak zostanie jak
najdtuzej. Nie wiem, czy kiedys$ bede umiata zy¢
bez Ciebie. Bardzo Cie Kochamy. Badz przy nas,
walcz, a ja Ci pomoge.

Moze dobry Bég obdarzy Cie taska cudow-
nego uzdrowienia i przezyjemy cate mnéstwo
Twoich dni urodzinowych. Kiedy przytulam
sie do Ciebie, czuje, ze Jestes czastka Nieba,
tu na ziemi

Ania i Mirek, rodzice Patryka

Patryk cierpi na postepujqgcq chorobe
neurodegeneracyjng,

pod opiekq Warszawskiego Hospicjum
dla Dzieci jest od sierpnia 2008 r

Pierwszy wyjazd

W tym roku wyjechatam po raz pierwszy z Mto-
dziezowa Grupa Wsparcia nad morze. Zatrzyma-
lismy sie w Osrodku Wypoczynkowym ,,Battyk”
w Stegnie.

Pogoda dopisata. Codziennie moglismy sie
opalacikapac w morzu pod opieka ratownikéw.
We wtorek udalismy sie na wycieczke do Gdariska.
Po drodze skreciliémy do miejscowosci Szym-
bark, gdzie mieliSmy mozliwos¢ zwiedzenia m.
in.,,Domu do géry nogami”. W srode wieczorem
rozmawiali$my o naszym zmartym rodzenstwie.
Kazdy mégt opowiedzie¢ co mysli na ten temat
oraz podzieli¢ sie swoimi odczuciami z innymi.

Tydzien minat szybko ale za to w mitej at-
mosferze, rowniez za sprawa naszych opiekunow:
Marty, Wojtka i Macka.

Za wszystko serdecznie Dziekuje!

Magdalena Gasik

Grupa Wsparcia - po co jestesmy?
Pewnego dnia wybralismy sie na plaze. Byt juz
wieczor i storice pieknie zachodzito za horyzont.
Atmosfera sprzyjata rozmowom o naszym ro-
dzenstwie. Mimo, ze juz niejeden raz styszatem
te historie, za kazdym razem poruszajag mnie
tak samo. Mysle, ze takie rozmowy nas zblizaja
i s3 nam potrzebne. Dzieki nim przypomniatem
sobie swoja siostrzyczke Marysie.

PO co tu jestesmy?’; to jedno z zagadnien,
ktore szczegdlnie sktaniato do przemyslen. Ludzie,




Mtodziezowa Grupa Wsparcia

Wakacje nad morzem

zktérymi bytem w Stegnie i na innych wyjazdach,
sg dla mnie jak rodzina. Dobrze sie z nimi czuje,
nie krepuja mnie, o wszystkim moge z nimi po-
rozmawiac. To osoby, ktérych nie spotkatbym
gdyby nie moja siostra. Moze to gtupie, ale jestem
jej za to wdzieczny.

Grupa Wsparcia w Zatobie, to nie jakas orga-
nizacja czy tylko puste stowa, ale niezwykli ludzie,
ktorzy ja tworza. Bardzo lubie z nimi przebywac.
Dzieki spotkaniom i wspélnym wyjazdom na-
uczytem sie inaczej patrze¢ na Swiat. Czuje sie
dojrzalszy, bo przetamatem lek przed wspomnie-
niami o Marysi. Darze szacunkiem wszystkich
cztonkéw Grupy. Z odwaga i poswieceniem opo-
wiadaja historie swojego rodzenstwa. Bardzo im
za to dziekuje. Czesto mam z nimi lepszy kontakt
niz z wkasna rodzing. Uswiadomito mi to, jak waz-
ne miejsce w moim zyciu zajmuje Grupa Wsparcia.
Ogromne znaczenie ma dla mnie zaangazowanie
opiekundw, ktérzy nas wspieraja i pomagajg zro-
zumie¢, po co tu jesteSmy. Moze nie zawsze sie
zgadzamy, ale c6z, rodzina to rodzina.

Tomasz Wotosiewicz

tukasz - do dzisiaj wspominam brata
przed pojsciem spa¢é

Moje wspomnienia o moim braciszku tukaszku
sg wspaniate, poniewaz byt najmtodszym czton-
kiem rodziny i najbardziej kochanym urwisem.
Chciatabym napisac jak najwiecej, ale pewnie
kartek by nie starczyto. Z tukaszem przezylismy
16 lat. Najwspanialszych lat, poniewaz kazda oso-
ba z rodziny go uwielbiata. Do dzisiejszego dnia
wspominam sobie brata przed péjsciem spac
i tza sie w oku kreci, chociaz jest mu dobrze tam

L

na gorze. Z drugiej strony chcialabym mie¢ go
tu przy sobie, wirdd zyjacych. Nikomu nie zycze
tego, co przesztam, kiedy tukasz odchodzit. Wie-
rze, ze go kiedys spotkam, ze on tam na nas czeka.

Letni wyjazd do Stegny byt bardzo udany,
pogoda dopisata, cho¢ zdarzaty sie momenty,
ze byto pochmurno. Na poczatku batam sie wy-
jazdow z Grupa Wsparcia chyba dlatego, ze batam
sie rozmoéw o zmartym rodzenstwie i wspomnien,
ktére wciagz bola.

Magda Sochariska

Przemek - pozostawilt wiele wspo-
mnien, dzieki ktorym zawsze bedzie
zyt w naszych sercach

Odkad pamietam, mdj brat byt zawsze przy mnie.
Przemek, zwany przez przyjacioét Strusiak.

To boli, kiedy traci sie bliskg sercu osobe,
ktéra towarzyszyta mi przez cate dotychczasowe
zycie.

Kiedy powracam myslami do wspomnien
0 nim, pamietam chtopaka, ktéry mimo choroby
zawsze tryskat optymizmem i potrafit znalez¢ mite
stowo dla oséb ze swojego otoczenia. Wiadomo,
kazdy z nas miewa gorsze dni, ale on mimo wszyst-
ko zawsze starat sie wykrzesac z siebie dobro. Taki
wiasnie byt méj brat — Scisty umyst, ogrywat kazdego
w szachy - to byt jego konik. Mimo tego, ze wie-
lokrotnie namawiat mnie do nauki tej gry, odma-
wiatam i odwlekatam to w czasie. Nie udato mi sie
zarazi¢ pasja Przemka. Jednak muzyka, ktéra kochat,
wcigz we mnie zyje. Styszac kawatek jego ukochanej
kapeli U2, ozywaja we mnie wspomnienia.

Choroba ograniczata go w wielu aspek-
tach, ale zyt maksymalnie na tyle, naile mogt.

i -
F —

=

| —

Grupa Wsparcia

w Zatobie,

to nie jakas organizacja
czy tylko puste stowa,
ale niezwykli ludzie,
ktdrzy jq tworzq
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Przezyt pierwsza mitos¢, miat pasje — szachy, oraz
niesamowitych przyjaciot, ktérzy zawsze przy nim
byli i utwierdzali w przekonaniu, ze zycie mimo
wszystko jest piekne.

Ciesze sie ze odszedt w sposéb o jakim za-
wsze wspominat, w domu wsréd najblizszych jego
sercu — rodziny oraz przyjaciot, z dala od szpita-
li, od ktérych zawsze stronit. Dziekuje mu za to,
ze mogtam towarzyszy¢ w jego ostatniej drodze
i za to, ze byt przy mnie przez 18 lat mojego zycia.
Wiem, Ze teraz tez jest przy mnie, ale w nieco
innym wymiarze.

Przez to jak intensywnie zyt, pustka jaka
po sobie zostawit po swoim odejsciu, jest nie
do wypetnienia. Pozostawit wiele wspomnien,

e

dzieki ktérym zawsze bedzie zyt w naszych
sercach.

Chciatabym podziekowac zespotowi Hospi-
cjum za niesamowitg otwartosc i che¢ pomagania
oraz za to, ze poza opieka farmakologiczna po-
trafili dbac o stale rozwijajace sie pasje mojego
jedynego, wspaniatego brata oraz za wsparcie,
jakie otrzymalismy po jego smierci.

Katarzyna Biczkowska




Dziecieca Grupa Wsparcia

Odpoczynek w Stegnie

W lipcu dzieci z Grupy Wsparcia w Zatobie wy-
jechaty na wakacyjny wypoczynek do Stegny
Gdanskiej. Jak co roku, goscit nas Osrodek Wy-
poczynkowy ,Battyk”, zapewniajac wiele atrakcji.
Wiekszos¢ czasu nasi mali podopieczni spedzali
na plazy, na ktéra prowadzita piekna, sosnowa
aleja. Dzieki uprzejmosci ratownikéw WOPR dzieci
mogty bezpiecznie korzystac nie tylko z kapie-
li stonecznych, ale przede wszystkim z kapieli
wodnych.

Wspdlne wyjazdy dzieci, szczegoélnie te waka-
cyjne, dajg wiele okazji do wspomnier zmartego
rodzenstwa. Przezycia po stracie brata lub siostry,
wspolne przezywanie zatoby, tworza w naszej
grupie szczegdélng wiez. Jako wychowawcy mamy
nadzieje, ze to wzajemne wsparcie bedzie dawac
im site w trudnych momentach zycia.

Dorota Licau
Pracownik socjalny WHD

10 lipca 2010 wyjechali$my z WHD do Stegny
Gdanskiej. W trakcie wyjazdu zorganizowano
nam wycieczke do Gdarska. Opiekunowie za-
brali nas do kina na film: Shrek Forever. Na terenie
osrodka mielismy zorganizowane konkursy i im-
prezy taneczne. Gralismy wspdlnie w siatkéwke
i w koszykéwke. Byto takze spotkanie na ktérym
rozmawiali$my o naszym zmartym rodzenstwie.
Wrdcilismy szczesliwie 17 lipca 2010 r. koo godz.
19:45.

Wyjazd byt dobrze zorganizowany. Bardzo
dziekuje za wszystko naszym opiekunom: Gosi,
Dorocie, tukaszowi.

Michat Pawlicki
z Dzieciecej Grupy Wsparcia
w Zalobie

Przezycia po stracie

brata lub siostry,

W naszej grupie

szczegdlng wieZ
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Ministerstwo Zdrowia
nie chce wydac
rozporzqdzenia

requlujqcego
standardy i procedury
w pediatrycznej
domowej opiece
paliatywnej
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Wywiad

Panstwo polskie nie prowadzi
skutecznej polityki w zakresie
medycyny paliatywnej

Wywiad udzielony przez dr. hab. n. med Tomasza Dangla
dla portalu internetowego ekurjerwarszawski.pl

3

,Wiekszos¢ dzieci umierata wéwczas na naszym
oddziale intensywnej terapii. Stosowalismy cze-
sto wobec nich uporczywq terapie. Na temat
leczenia i umierania tych dzieci w domu nikt
woéwczas w naszym Srodowisku nie myslat. Nie
potrafilismy takze udzieli¢ pomocy rodzicom
zmartych dzieci, ani sobie samym w przypad-
kach zespotu wypalenia zawodowego” méwi
dr hab. med. Tomasz Dangel, Przewodniczqcy
Rady Fundacji Warszawskie Hospicjum dla
Dzieci.

ekurjerwarszawski.pl: Smiertelna choroba
dziecka to ogromna tragedia, na tyle ogromna
iz ten problem zostal mam wrazenie poddany
tabuizacji. Czy uwaza Pan iz za malo rozmawia-
my o tym w przestrzeni publicznej?

Fakt, ze jest to tragedia nie powinien powodowac¢
zakazu moéwienia i pisania na ten temat. Rzeczywi-
$cie zdarza sie, ze jest traktowany jako tabu przez
tych lekarzy i rodzicéw nieuleczalnie chorych
dzieci, ktérzy maja problemy z uczciwg i szczerg
komunikacja oraz nie akceptujg $mierci. Jednak

w naszej kulturze i tradycji mamy wiele przykfa-
doéw traktowania tego tematu w sposéb otwarty
- poczynajac od ,Trenéw” Jana Kochanowskiego,
a konczac na ksiazce Erica-Emmanuela Schmit-
ta,Oskar i pani Réza". Dlatego okreslenie tabu
nie jest wiasciwe gdy mamy na mysli przestrzen
publiczng. Przypominam sobie cykl ,Po co ho-
spicjum” Gazety Wyborczej, na ktéry ztozyty sie
24 teksty opublikowane w 1998 i 1999 roku. Mia-
tem okazje poznac wielu wartosciowych dzienni-
karzy, ktorzy byli i nadal sa zainteresowani ta te-
matyka. Jako organizacja pozytku publicznego
jestesmy otwarci na taka wspotprace. Nie potrafie
odpowiedzie¢ na pytanie czy za mato rozmawia-
my na ten temat w przestrzeni publicznej ponie-
waz nie ogladam telewizji i nie czytuje gazet.

Czy wyspecjalizowane dzieciece hospicja
to efekt zmiany cywilizacyjnej jaka nastapita
w Polsce po 1989 roku? Jak wygladata opieka
nad smiertelnie chorymi dzie¢mi wczesniej?

Z pewnoscia to efekt,zmiany cywilizacyjnej”jaka
nastgpita we mnie po 1989 roku. W okresie wcze-
$niejszym pracowatem jako anestezjolog w CZD.
Wiekszo$¢ dzieci umierata wéwczas na naszym
oddziale intensywnej terapii. Stosowalismy czesto
wobec nich uporczywa terapie. Na temat leczenia
i umierania tych dzieci w domu nikt wéwczas
w naszym $rodowisku nie myslat. Nie potrafili-
$my takze udzieli¢ pomocy rodzicom zmartych
dzieci, ani sobie samym w przypadkach zespotu
wypalenia zawodowego. Po 1989 roku stata sie
mozliwa w Polsce dziatalno$¢ organizacji pozarza-
dowych i wiasnie ten czynnik uwazam za istotny
w przemianie, ktéra nastapita. W 1991 poznatem
prof. Jacka tuczaka i rozpoczatem ksztatcenie
w dziedzinie opieki paliatywnej pod jego kie-
runkiem. To on zwrécit moja uwage na fakt,
ze w Polsce nie ma domowej opieki paliatywnej
dla dzieci. W tym okresie radykalnie zmienitem
swoje poglady na medycyne i etyke lekarska.
Dlatego wiasnie zrezygnowatem w pracy w szpi-
talu i zatozytem w 1994 roku pierwsze w Polsce
hospicjum domowe dla dzieci. Nastepnie, jako
pracownik naukowy Instytutu Matki i Dziecka



prowadzitem ksztatcenie w tej dziedzinie dla le-
karzy i pielegniarek, co stopniowo doprowadzito
do powstawania kolejnych hospicjéw dla dzieci.

Czy moze Pan wyrazi¢ opinie na temat polity-
ki panstwa polskiego wobec hospicjéow dzie-
ciecych. Wydaje sie iz wiekszos¢ z nich dziata
w formie Niepublicznych Zaktadéw Opieki
Zdrowotnej, czyli cze$¢ pieniedzy na swoje
funkcjonowania musza zdoby¢ samodzielnie.
Czy nie jest tak iz Panstwo w jakims sensie
uciekto od odpowiedzialnosci za funkcjono-
wanie Hospicjow?

Panstwo polskie nie prowadzi skutecznej polityki
w tym zakresie, poniewaz Ministerstwo Zdrowia (po-
mimo moich 11-letnich juz staran) nie chce wydac
rozporzadzenia regulujgcego standardy i procedury
w pediatrycznej domowej opiece paliatywnej. Nasz
projekt tego rozporzadzenia nie zostat przyjety.
W tej sytuacji urzednicy NFZ wprowadzajg whasne
wymagania wobec hospicjéw domowych dla dzieci,
mimo, ze nie posiadajg do tego niezbednych kwa-
lifikacji; majg jednak monopol, poniewaz sg jedy-
nym ubezpieczycielem naszych chorych. Wszystkie
moje ekspertyzy i badania naukowe sg przez MZ
i NFZ ignorowane. Kolejne zarzadzenia Prezesa NFZ
i rozporzadzenia Ministra Zdrowia utrudniaja prace
hospicjom i narazajg je na kary finansowe z powodu
stawiania nierealnych wymagan. NFZ prowadzi poli-
tyke oszczedzania srodkéw finansowych refundujac
wydatki ponoszone przez hospicja w zakresie od 19
do 66%. NFZ nigdy nie przeprowadzit uczciwej kal-
kulacji kosztow tej formy leczenia. Prawdopodobnie
urzednicy NFZ zakfadaja, ze brakujace srodki ho-
spicja powinny pozyskiwac z innych zrédet. Nasza
Fundacja finansowata dotychczas 8 hospicjéw, nie
liczac takich form pomocy jak wypozyczalnia sprzetu
medycznego i programy szkoleniowe dostepne dla
wszystkich hospicjéw leczacych dzieci.

Od 14 lat prowadzimy ksztatcenie podyplomowe
lekarzy i pielegniarek w pediatrycznej opiece
paliatywnej. Niestety nasze projekty (kurs spe-
cjalistyczny dla pielegniarek i umiejetnos¢ dla
lekarzy) nie zostaty dotychczas przyjete przez
MZ i NFZ. W dniu 31.08.2010 przekazany zostat
do uzgodnien zewnetrznych Projekt rozporza-
dzenia Ministra Zdrowia zmieniajgcego rozpo-
rzadzenie w sprawie $swiadczenn gwarantowa-
nych z zakresu opieki paliatywnej i hospicyjnej,
w ktérym uwzgledniono kurs specjalistyczny dla
pielegniarek w zakresie pediatrycznej domowe;j
opieki paliatywnej, lecz rozporzadzenie to jeszcze
nie weszto w zycie.

Niepodejmowanie przez MZ i NFZ merytorycznej
wspotpracy z naszg Fundacja, ktdra jest organizacja
pozytku publicznego, jest sprzeczne z zapisami usta-
wy z dnia 24 kwietnia 2003 r. o dziatalnosci pozytku
publicznego i o wolontariacie, ktéra méwim. in., ze:

Art. 5. 1. Organy administracji publicznej prowa-
dza dziatalnos¢ w sferze zadan publicznych, (...)
we wspotpracy z organizacjami pozarzagdowymi
(...) prowadzacymi (...) dziatalnos$¢ pozytku pu-
blicznego w zakresie odpowiadajgcym zadaniom
tych organéw. Wspotpraca ta moze odbywac sie
w szczegdlnosci w formach:

1) zlecania organizacjom pozarzagdowym (...) reali-
zacji zadan publicznych na zasadach okreslonych
W ustawie;

2) wzajemnego informowania sie o planowanych
kierunkach dziatalnosci i wspétdziatania w celu
zharmonizowania tych kierunkéw;

3) konsultowania z organizacjami pozarzagdowymi
(...) odpowiednio do zakresu ich dziatania, projek-
tow aktow normatywnych w dziedzinach doty-
czacych dziatalnosci statutowej tych organizacji;
4) tworzenia wspdlnych zespotéw o charakterze do-
radczym i inicjatywnym, ztozonych z przedstawicie-
li organizacji pozarzadowych (...) oraz przedstawi-
cieli wkasciwych organéw administracji publicznej.
2. Wspédtpraca, o ktérej mowa w ust. 1, odbywa sie
na zasadach: pomocniczosci, suwerennosci stron,
partnerstwa, efektywnosci, uczciwej konkurencji
i jawnosci.

Chciatbym jednak wymienic instytucje panstwo-
we, ktére rozumiaty i wspieraty nasze postulaty
i projekty. Byty nimi urzedy Rzecznika Praw Oby-
watelskich, Rzecznika Praw Dziecka oraz Rzecznika
Praw Pacjenta. Niestety interwencje podejmo-
wane przez te urzedy spotykaty sie z brakiem
zrozumienia w MZ i NFZ. Wyznaje poglad, ze o po-
ziomie cywilizacji decyduje nasz stosunek do ludzi
najstabszych, bezbronnych, bezsilnych, chorych
i cierpigcych. Nie oczekuje od urzednikéw i insty-
tucji panstwowych skutecznego rozwigzywania
problemoéw tych oséb. Wrecz odwrotnie, widze
tu pole dziatania dla spoteczenstwa, organizuja-
cego sie oddolnie w organizacje pozarzadowe.
Panistwo nie powinno tej dziatalnosci utrudniac,
ale wspiera¢ przez madre prawo. Oczywiscie
Panstwo, tak dtugo jak pobiera sktadke na ubez-
pieczenie zdrowotne w formie podatku, ponosi
odpowiedzialnos¢ za finansowanie $wiadczen
zdrowotnych réwniez w dziedzinie medycyny
paliatywne;j.

Bardzo waznym elementem funkcjonowania
Hospicjow jest praca wolontariuszy.Wiem iz nie
brakuje ich Panstwu, czy moze Pan powiedzie¢
na ten temat trzy stowa?

W 3 stowach: to wspaniali ludzie. Dzieki nim taczy-
my w naszej pracy pozytywne elementy podej-
$cia profesjonalnego z pomoca nieprofesjonalna,
ktéra ma charakter prawdziwie bezinteresowny,
humanitarny i charytatywny. Obecnos¢ wolonta-
riuszy jest dla mnie dowodem istnienia wartosci
moralnych w naszym spoteczenstwie, nadzieja
na lepsze jutro Polski. cd. na str. 18
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Postulaty
konsultantow
krajowych

i przedstawicieli
organizagji

w wiekszosci
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18 | hospicjum

Wydazenie

Konferencja uzgodnieniowa
w Ministerstwie Zdrowia

Smutna refleksje ze spotkania

Marta
Kwasniewska

Dziesigtego wrzesnia 2010 r. w Ministerstwie
Zdrowia odbyta sie konferencja uzgodnieniowa,
dotyczaca uwag zgtoszonych do zapiséw w pro-
jekcie rozporzadzenia Ministra Zdrowia, zmie-
niajacego rozporzadzenie w sprawie $wiadczen
gwarantowanych z zakresu opieki paliatywnej
i hospicyjnej. Projekt zostat przekazany do uzgod-
nien zewnetrznych 30 sierpnia 2010 roku.

W spotkaniu wzieli udziat miedzy innymi:
Z-ca Dyrektora Departamentu Zdrowia Publicz-
nego - pan Piotr Dabrowski, Z-ca Dyrektora De-
partament Pielegniarek i Potoznych - pani Jolanta
Skolimowska, Konsultant Krajowy w dziedzinie
Medycyny Paliatywnej - dr n. med. Aleksandra
Ciatkowska-Rysz, Konsultant Krajowy w dziedzinie
Pediatrii — prof. dr hab. n. med. Anna Dobrzanska,
Konsultant Wojewddzki w dziedzinie Medycyny

Paliatywnej, Prezes Polskiego Towarzystwa Me-
dycyny Paliatywnej — dr n. med. Jadwiga Pysz-
kowska, Dyrektor NZOZ Fundacji Hospicjum
Onkologiczne $w. Krzysztofa — lek. med. Tomasz
Dierzanowski, Kierownik Sekgji ds. Opieki Dtu-
goterminowej w Narodowym Funduszu Zdrowia
- pani Krystyna takomska.

Wszyscy, ktorzy zgtosili uwagi do wspomnianego
projektu, mieli mozliwos¢ przedstawienia swoich
argumentow.

Jednym z tematoéw, ktéry zdominowat dys-
kusje byta kontrowersyjna lista schorzen kwalifi-
kujacych do objecia opieka paliatywna.

Poréwnanie rozpoznan i numeréw kodéw
(wg Miedzynarodowej Statystycznej Klasyfikacji
Chorob i Probleméw Zdrowotnych ICD-10) dzieci
leczonych przez hospicja domowe w 2008 roku
i 2009 roku, z, Wykazem schorzen kwalifikujacych
do objecia opieka hospicyjna dzieci i mtodziez”
pokazato, ze 33 rozpoznania leczonych dzieci
nie znajdowaly sie w tym wykazie. Jest to nowa
forma wczesdniej juz stosowanej polityki Naro-
dowego Funduszu Zdrowia, polegajaca na dys-
kryminacji pewnych grup nieuleczalnie chorych
dzieci w dostepie do opieki paliatywnej. Mozna
przypuszczad, ze na tej podstawie Narodowy
Fundusz Zdrowia odmoéwit refundacji leczenia
tych chorych.

Uwazamy, ze z powodu duzej réznorodnosci
chordb, wystepujacej w populacji dzieci leczonych
przez hospicja, nie jest mozliwe opracowanie za-
mknietego,Wykazu schorzer kwalifikujacych do ob-
jecia opieka hospicyjna dzieci i mtodziez". Dlatego
wykaz nalezy usuna¢. Decyzje o kwalifikacji dzieci
do opieki paliatywnej powinni podejmowac lekarze,
a nie urzednicy MZ i NFZ. Nadzér specjalistyczny nad
hospicjami domowymi dla dzieci powinni sprawo-
wac konsultanci w dziedzinie pediatrii. To oni wia-
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Hospicjum domowe, teatr domowy (dla dzieci
nie mogacych odej$¢ od urzadzen medycz-
nych), Pana opinia na ten temat?

Hospicjum domowe to najlepsze rozwigzanie
jakie znam. Oczekuje, Zze w przysztosci pediatria
bedzie opierata sie na zespotach opieki domowe;j.
Wiele form terapii, dostepnych obecnie wytacznie
w szpitalach, mozna stosowa¢ w domu. Trzeba
tylko zmieni¢ organizacje i sposéb myslenia. Teatr

to juz inna dziedzina, wkraczajaca w Swiat wy-
obrazni dziecka. Moze by¢ bardzo wartosciowa
metoda moéwienia o trudnych sprawach jezykiem
sztuki. Metode te, w nie mniej tragicznych sytu-
acjach, stosowat np. Janusz Korczak.

Prébujac zaznajomic sie z problematyka dzie-
ciecych hospicjow przeczytatem ksiazki Pani
E. Kiibler-Ross, niestety typ ,,terapeutycznych”
publikacji nie odpowiada wielu czytelnikom.
Czy moze Pan poleci¢ jaki$ autoréw piszacych



$nie powinni podejmowac rozstrzygajace decyzje
dotyczace kwalifikowania trudnych przypadkéw.

Poglad ten podzielili wszyscy konsultanci
i przedstawiciele hospicjéw, jedynie przedstawi-
ciel NFZ - pani Krystyna takomska byta przeciwna,
twierdzac, ze nie da sie pomdc wszystkim dzieciom.
Poza tym pani takomska stwierdzita, ze usuniecie
listy zwiekszytoby wydatki NFZ na opieke hospicyj-
na. Nie zgadzamy sie z ta teza, poniewaz alterna-
tywa jest leczenie w szpitalu, ktérego koszty sg dla
NFZ i MZ o wiele wyzsze od kosztéw leczenia tego
samego pacjenta przez hospicjum domowe.

Niestety w nowym projekcie ww. roz-
porzadzenia przestanym nam przez MZ w dn.
17.09.2010 r. (czyli po konferencji uzgodnienio-
wej) nie uwzgledniono postulatéw biorgcych
w niej udziat oséb i dyskryminujaca niektérych
pacjentow lista schorzen zostata utrzymana.
Uwazamy, ze kwestig ta powinny zajac sie Urzedy
Rzecznika Praw Obywatelskich, Rzecznika Praw
Dziecka i Rzecznika Praw Pacjenta.

Kolejnym poruszonym tematem byty kwa-
lifikacje lekarzy i pielegniarek. Jako organizacja
prowadzaca od 14 lat ksztatcenie podyplomowe
lekarzy i pielegniarek w pediatrycznej domowe;j
opiece paliatywnej, przedstawiliSmy nastepujace
postulaty:

«  Nalezy wprowadzi¢ umiejetnos¢ dla
lekarzy ,pediatryczna medycyna palia-
tywna”. Projekt tej umiejetnosci przeka-
zaliSmy Ministerstwu Zdrowia w 2008
roku.

« Do czasu wprowadzenia umiejetnosci
obowigzkowa dla wszystkich lekarzy
(bez wzgledu na posiadang specjaliza-
cje lub brak specjalizacji) powinna by¢
miesieczna praktyka kliniczna w ho-
spicjum domowym dla dzieci http://
www.hospicjum.waw.pl/staze.html

Niestety w projekcie ww. rozporzadzenia
przestanym przez MZ po konferencji uzgodnienio-
wejw dn. 17.09.2010 r. nie ma zmiany dotyczacej
kwalifikacji lekarzy.

Odnosnie do ksztatcenia pielegniarek,
zgodnie z naszym postulatem, nalezy pozosta-
wi¢ wylacznie kurs specjalistyczny w zakresie
pediatrycznej domowej opieki paliatywnej
http://www.ckppip.edu.pl/index.php?strona-
=programy ramowe&podstrona=<font colo-

r=black>kursy specjalistyczne</font> Wszyst-
kie pozostate specjalizacje i kursy wymienione
w ww. projekcie rozporzadzenia nie przygotowuja
pielegniarek do pracy w hospicjum domowym
dla dzieci — poniewaz nie zawierajg miesiecznej
praktyki klinicznej w hospicjum domowym dla
dzieci. Dlatego nalezy je usunac.

Konsultancii przedstawiciele hospicjéw rozu-
mieli te postulaty. Takze Z-ca Dyrektora Departa-
mentu Pielegniarek i Potoznych - pani Jolanta Sko-
limowska wykazata sie ogromnym zrozumieniem
w tej kwestii i w duzej mierze jej zastuga jest wpro-
wadzenie do wymagan dla pielegniarek kursu spe-
cjalistycznego w zakresie pediatrycznej domowej
opieki paliatywnej. Jedynie Prezes Naczelnej Rady
Pielegniarek i Potoznych — pani Elzbieta Buczkow-
ska, ktéra przekazata swoje uwagi na pismie (byta
nieobecna na spotkaniu), ku naszemu ogromnemu
zaskoczeniu, zgtosita, ze bezzasadng propozycja
jest, aby pielegniarka, posiadajaca specjalizacje
w dziedzinie pielegniarstwa pediatrycznego, musia-
ta spemni¢ dodatkowe kryterium ukornczenia kursu
specjalistycznego w zakresie pediatrycznej domo-
wej opieki paliatywnej. Argumentowata to w ten
sposob, ze w programie specjalizacji z pielegniar-
stwa pediatrycznego sg dwa moduty, poswiecone
opiece nad dzieckiem z choroba nowotworowg
oraz dzieckiem przewlekle chorym. Jestesmy za-
skoczeni poniewaz Pani Prezes wcze$niej popierata
nasze dziatania. Na szczescie postulat ten nie zostat
uwzgledniony podczas konferencji uzgodnieniowej.

Niestety Ministerstwo Zdrowia tylko czescio-
wo uwzglednito nasze propozycje. Ot6z z wy-
magan dotyczacych pielegniarek w hospicjum
dla dzieci, usunieta zostata specjalizacja i kurs
kwalifikacyjny w dziedzinie pielegniarstwa onko-
logicznego, natomiast poza kursem specjalistycz-
nym w zakresie pediatrycznej domowej opieki
paliatywnej dopuszczone zostaty: specjalizacja
i kurs kwalifikacyjny w dziedzinie pielegniarstwa
opieki paliatywnej oraz kurs specjalistyczny w za-
kresie opieki paliatywne;j.

Kolejna poruszona podczas konferencji
uzgodnieniowej kwestig dotyczacag hospicjow
dla dzieci, byty normy zatrudnienia. Konsultantom
i przedstawicielom hospicjow zalezy na podnie-
sieniu jakosci opieki poprzez zmniejszenie licz-
by pacjentow, przypadajacej na jednego lekarza
i pielegniarke. cd. na str. 22

o tym problemie w sposéb bardziej naukowy,
najlepiej z polskim backgroundem?

Moge poleci¢ wiasng prace habilitacyjng ,Do-
mowa opieka paliatywna nad dzie¢mi w Polsce
model, potrzeby, mozliwosci i ich ocena” (Wy-
dawnictwo Naukowe Scholar, Warszawa 2001)
— jest dostepna w bibliotekach naukowych. Po-
nadto wydawang corocznie pod moja redakcja
monografie ,Opieka paliatywna nad dzie¢mi”;
poszczegdlne artykuty dostepne sg na stronie

www.hospicjum.waw.pl. W podreczniku ,Onko-
logia i hematologia dziecieca” (PZWL, Warszawa
2008) mozna przeczyta¢ moj rozdziat ,Opieka
paliatywna". Polskiego podrecznika opieki palia-
tywnej nad dzie¢mi dotychczas nie ma. Dla lekarzy
i pielegniarek ksztatcgcych sie w naszym osrodku
wydajemy skrypty. Z beletrystyki moge poleci¢
ksigzke Andrzeja Wilowskiego ,Wez, pokochaj
smoka. Rzecz o umieraniu dzieci” (Wydawnictwo
Ksiezy Marianow, Warszawa 2004).
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Fundacja Pomorskie
Hospicjum dla Dzieci

Wiasnie mija 29 miesiecy istnienia Pomorskiego
Hospicjum dla Dzieci! Od 4 miesiecy musimy so-
bie radzi¢ sami! Ogromna pomoc finansowa, jaka
otrzymywalismy kazdego miesigca od Fundacji
Warszawskie Hospicjum dla Dzieci dobiegta kon-
ca. Nie jest fatwo, ale istniejemy i pracujemy tak
samo ciezko jak w ciggu ostatnich 2 lat.

W tym okresie najwazniejsze dla nas byto
objecie przez zesp6t PHD opieka hospicyjna
wszystkich zgtaszajacych sie pacjentéw. Jeste-
Smy dumni, ze nie odmawialismy opieki niko-
mu, kto jej potrzebowat! Jedynym problemem,
dotyczgcym zresztg wszystkich hospicjow do-
mowych dla dzieci w Polsce, byta odlegtos¢.
Do niektérych miejscowosci, lezacych w od-
legtosci przekraczajacej 100 km od Gdanska,
trudno byto dotrze¢ w krétkim czasie. Dlatego
tez wzorem innych hospicjow w najblizszym
czasie planujemy nawigza¢ wspdtprace z leka-
rzami i pielegniarkami z odlegtych od Tréjmia-
sta miejscowosci. Z wyselekcjonowanym i prze-
szkolonym personelem chcielibysmy opiekowac
sie wspdlnie pacjentami mieszkajacymi na ich
terenie. Poczatkiem takiej wspdtpracy prawdo-
podobnie bedzie w najblizszych dniach opieka
nad dziewczynka cierpigca z powodu guza mézgu
i mieszkajaca w odlegtym Bytowie. Po zakorcze-
niu leczenia przyczynowego znajdzie sie ona pod
opieka PHD oraz lekarza i pielegniarki pracuja-

cych i zamieszkujacych na state w Bytowie. Sadze,
ze zapoczatkuje to dobry okres wspotpracy, ktdry
w tym regionie przyniesie niewymierne korzysci
dla dzieci wraz z ich rodzinami. Pojawia sie tutaj
oczywiscie problem odpowiedniego wyszko-
lenia nowego personelu, ktéry mam nadzieje
uda sie nam rozwigzac¢ w krotkim czasie dzieki
wspotpracy z Fundacja WHD oraz organizowanym
szkoleniom i kursom.

Rozpoznania, ktére dominuja w grupie
pacjentéw PHD to choroby metaboliczne, ge-
netyczne i neurologiczne. Nie réznimy sie tym
od innych hospicjow. Jestesmy dumni z faktu,
Ze coraz wiekszym zaufaniem obdarzaja nas le-
karze z oddziatéw pediatrycznych pomorskich
szpitali i Zze to wiasnie u nas szukaja oni pomocy
dla swoich najciezej chorych pacjentéw w chwili
zakonczenia leczenia w szpitalu i przekazania do
domowej opieki paliatywnej. Dzieki profesjo-
nalnej, ale nie pozbawionej serca opiece nasze
Hospicjum stato sie znane w Tréjmiescie i nie
tylko. Wielokrotnie stanowi wartosciowa alterna-
tywe dla dzieci, ktérymi nikt nie chce i nie potrafi
opiekowac sie w domu.

Od chwili powstania PHD liczba dzieci, ktére
obejmowalismy opieka w kolejnych miesigcach
nigdy nie spadata ponizej 25 - 30. Wéréd nich co-
raz liczniejsza grupe stanowity dzieci z chorobami
nowotworowymi, ktérych okres pobytu pod nasza
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opieka byt stosunkowo krétki. Wymagaty one naj-
intensywniejszej opieki paliatywnej oraz dogtebnej
wiedzy hospicyjnej. Dzieci pozbawione mozliwosci
kontaktu z hospicjum domowym skazane bytyby
na pobyt w szpitalu w ostatnich chwilach swojego

dyta Geppert - koncert rocznicowy

krétkiego zycia. Cieszymy sieg, Ze nasi koledzy —
lekarze z Kliniki Pediatrii, Hematologii, Onkologii
i Endokrynologii Uniwersyteckiego Centrum Kli-
nicznego w Gdansku wielokrotnie naciskaja nas,
abysmy jak najszybciej objeli opieka dzieci nie
majace szansy na trwate wyleczenie z choroby
nowotworowej. Wtasnie w hospicjum domowym
upatruja ostatniej nadziei dla umierajacego dziecka
i jego najblizszej rodziny. Zmiana postrzegania
opieki hospicyjnej przez wyzszy personel medycz-
ny jest naszym ogromnym sukcesem!

Pomimo mojego dos¢ diugiego juz stazu
w opiece hospicyjnej i praktyce klinicznej (to juz
ponad 12 lat) kazdorazowo zadziwia mnie i fascy-
nuje kojacy wptyw domu rodzinnego na dolegli-
wosci zwigzane z ciezka choroba u naszych dzieci.
Wielokrotnie spotykamy sie z sytuacja, ze chwila
wypisu ze szpitala do domu pod opieke hospicjum
jest przez rodzicéw i dziecko okreslana jako naj-
wieksze szczescie jakie mogto ich spotkac w tym
najtrudniejszym momencie! Dla mnie jako lekarza

podczas spotkania wolontariuszy

- klinicysty nadal trudna do wyttumaczenia jest
mozliwos¢ odstawienia wiekszosci lekow poda-
wanych w szpitalu bez pogorszenia sie stanu ogél-
nego dziecka. Poza tymi oczywistymi korzysciami
pobyt umierajacego pacjenta w domu rodzinnym
jest niezwykle wazny dla rodzicow i rodzenstwa.
Umozliwia nie tylko wspomniane juz wczesniej
odstawienie lub zmniejszenie dawek lekéw, ale tez
wielokrotnie zacie$nia wiezy rodzinne poddane
niezwykle trudnej prébie. Pomaga tez catej rodzi-
nie w przygotowaniu sie do nieuniknionej zatoby.
Wszystko to o czym napisatem wczesniej daje nam
site do dalszej pracy w hospicjum. Pomimo wielu
probleméw i niepokojéw, zmeczenia, zmiany Za-
rzadu, dyrekgjii czesci personelu nadal istniejemy
i opiekujemy sie naszymi dzie¢mi!

Niewatpliwie jako moja osobista porazke
traktuje ciggty brak kontraktu PHD z NFZ. R6zne
byly tego przyczyny, biore je oczywiscie na sie-
bie! Aktualnie zrobilismy wszystko, aby spetnic¢
wymagania Funduszu i mam nadzieje, ze w chwili
kiedy Panstwo czytaja ten artykut podpisalismy
juz niezbedna umowe!

W ostatnim czasie mieli$my tez swoje mate
sukcesy! To co nie udawato sie przez ostatnie lata
udato sie poprawi¢ w krétkim czasie teraz! | tak
zmienilismy siedzibe Fundacji na taka, ktérej nie
musimy sie wstydzi¢. Jest miejsce na spotkania
zespotu, biuro dla pracownikéw Fundacji, miejsce
spotkan z rodzicami oraz oczywiscie magazy-
ny sprzetowe. A magazyny lekowe i sprzetowe
potrzebujemy coraz wieksze, co nas bardzo cie-
szy. Jesli chodzi o aparature medyczna to mamy
wszystko, czego potrzebujemy do naszej pracy.
Ssaki, koncentratory, asystory kaszlu, a takze sa-
mochody. Naszym matym sukcesem byto réwniez
zwrécenie uwagi Fundacji WOSP na problemy
hospicjow dzieciecych w Polsce, co zaowocowa-
to darowizna w postaci sprzetu i samochodéw
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dla wszystkich hospicjéw dzieciecych w naszym
kraju. Zawdzieczamy to szczegdlnie Pani Profesor
Annie Balcerskiej z Gdanskiego Uniwersytetu Me-
dycznego, ktéra zawsze nas wspiera i jako pierw-
sza poparta nasz wniosek o pomoc skierowany
do Fundacji WOSP.

Najwazniejszym elementem kazdego hospi-
cjum jest personel. | trudno tutaj przecenic role
kogokolwiek w naszym zespole. Wazni s lekarze
i pielegniarki, ale ich opieka bytaby niepetna gdyby
zabrakto rehabilitanta, psychologa lub duchowne-
go. Wtedy mozemy dopiero méwic o opiece holi-
stycznej. Przez te 2 lata przekonatem sie réwniez,
ze bez dobrego ,gospodarza” jakim w Fundacji
WHD jest Irek Kalisiak, zadna Fundacja nie moze
dobrze dziata¢. Kto$ musi przeciez dbac¢ o samo-
chody, pomieszczenia i rézne sprawy, ktérymi nie
ma czasu zajmowac sie personel medyczny. Dla-
tego tez cieszymy sig, ze nasze grono powiekszyto
sie 0 nowych pracownikow — prezesa, prawnika,
koordynatora wolontariatu, lekarzy i pielegniar-
ki. Rozszerzylismy réwniez Rade Fundadcji, dzieki
czemu wiecej 0s6b bedzie troszczyto sie o nasze
wspolne dobro, jakim jest Hospicjum. W tym gronie
bedziemy sprawowac nasza opieke jeszcze lepie;j.

Na zakonczenie chciatbym wspomnie¢ o na-
szych wolontariuszach, zwilaszcza tych, ktérzy
podejmuja najtrudniejsze wyzwania po to, aby
skierowa¢ uwage spoteczenstwa wojewodztwa
pomorskiego na problemy PHD. By¢ moze po-
moze to réwniez innym hospicjom w planowaniu
i organizowaniu akcji informacyjnych i charyta-
tywnych w swoim regionie. Tak wiec w lutym tego
roku 10 $Smiatkéw biegto dla naszych dzieci na 2
biezniach w Galerii Battyckiej 24 godziny bez prze-
rwy! W sierpniu jeden z nich postanowit dla PHD
przeptyna¢ Zatoke Gdanska od Helu do Gdyni!
Niestety, na 3 kilometry przed metg, a po pokona-
niu 16, pogoda pokrzyzowata jego plany. Ale cel
najwazniejszy zostat osiagniety — zwrécit uwage
spoteczenstwa na naszych pacjentow!

Przyjaciot mamy wszedzie, nawet wsréd
wiadz wojewddztwa pomorskiego. Wicewojewo-
da Michat Owczarczak, wicemarszatek Mieczystaw
Struk, lekarz wojewddzki Jerzy Karpinski to tylko
niektoérzy z nich. Pomoca finansowa wspieraja nas
nasi przyjaciele, biznesmeni nalezacy do Rady
Fundacji PHD - Lech Wéjcik z Londynu i Jerzy Star-
czewski z Balticnvestment. Ich doswiadczenie biz-
nesowe oraz dobre rady sg dla nas nieocenione.

Konczac moj artykut chciatbym podzieko-
wac osobom szczegolnie bliskim mojemu sercu
za pomoc w tworzeniu Pomorskiego Hospicjum
dla Dzieci. Osobom, ktére zawsze staty po naszej
stronie i na ktére zawsze moglismy liczy¢! Ktére
byty przy nas, kiedy wszystko uktadato sie dobrze,
ale tez nie opuszczaty w sytuacjach trudnych. Nie
boje sie stéw krytyki, ktéra niesie za soba troske
i che¢ pomocy!

Chciatbym tutaj szczegdlnie podziekowac
Tomkowi Danglowi, bo to dzieki niemu wszystko
sie zaczeto. Zawsze moglismy na niego liczy¢, jego
rady i wsparcie!

Na szczescie docent Tomasz Dangel

ma wspaniaty zespot, od ktérego doswiadczyli-
$my wiele dobrego!
Szczegdblne podziekowanie sktadamy dr Artu-
rowi Januszancowi i Irkowi Kalisiakowi, ktorzy
zawsze byli,pod telefonem”i pomagali nam wte-
dy, kiedy tego potrzebowalismy. Mam nadzieje,
ze w przysztosci bedziemy mogli korzystac z ich
doswiadczenia.

Osobami, ktore rowniez niezwykle cenimy
sg Marta Kwasniewska i Wojtek Marciniak, ktorych
doswiadczenie w akcjach promocyjnych oraz kon-
taktach z NFZ stuzy nie tylko WHD, ale tez wszyst-
kim nowopowstatym hospicjom. Nie wolno nam
réwniez zapomniec o kapelanie WHD, ksiedzu
Wojtku, a takze catym personelu pielegniarskim,
tak przyjaznie zajmujacym sie nami na kursach,
szkoleniach i stazach. Wspominamy Was bardzo
czesto i ciepto. Dziekujemy Wam za wszystko.

Moglibyscie poswiecac cata energie i srodki
dla potrzeb swojego hospicjum i nie ,zawraca¢
sobie glowy”innymi osrodkami. Wybraliscie inng
droge i zawsze bedziemy o tym pamietac! To dzie-
ki Waszej zespotowej pracy moglismy powstac
i opiekowac sie potrzebujgcymi dzie¢mi nie od-
mawiajac nikomu pomocy!

Dziekujemy!

Maciej Niedzwiecki z zespotem Fundacji
Pomorskie Hospicjum dla Dzieci

cd.zest. 19
Niestety przedstawiciel NFZ - pani Krystyna takom-
ska stwierdzita, ze srodki finansowe na opieke palia-
tywna nie beda zwiekszone w 2011 r,, nie ma wiec
sensu zwieksza¢ norm zatrudnienia w hospicjach dla
dzieci. Naszym zdaniem jedna pielegniarka w ho-
spicjum domowym dla dzieci powinna mie¢ pod
opieka maksymalnie 4 pacjentéw, a lekarz i pracow-
nik socjalny maksymalnie 15 pacjentéw. Tylko takie
proporcje gwarantujg odpowiednig jakosc¢ opieki.
Generalnie, podczas spotkania wszystkie
uwagi zgtoszone przez konsultantéw i przedsta-
wicieli hospicjéw, byty wystuchane przez przed-
stawicieli Ministerstwa Zdrowia, ktérzy nastepnie
zwracali sie do urzednikéw NFZ z prosba o ich
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Moje Slaskie Hospicjum

Mija pierwszy rok naszej cudownej pracy. Moge
tak napisa¢, bo uwazam, ze byt to bardzo dobry
rok w moim zyciu zawodowym. Jestem pielegniar-
ka, mam trzynastoletni staz pracy na Oddziale
Intensywnej Terapii Noworodka w Katowicach.
Pewnego dnia ustyszatam, ze dr hab. n. med.
Janusz Swietlinski chce zatozy¢ hospicjum dla
dziecii poszukuje pielegniarek. Zaczeta mnie nur-
towac ta wiadomos¢, poniewaz przez lata mojej
bardzo interesujacej pracy zastanawiatam sie,
jak sobie radza rodziny, ktérych dzieci przezyty
pobyt na OITN. Po dtugich wahaniach pojechatam
na spotkanie do Warszawskiego Hospicjum dla
Dzieci, gdzie zobaczytam na wiasne oczy, ze ho-
spicjum to zycie w godnych warunkach, w domu,
wsréd kochajacej rodziny. Wezesniej miatam nieco
inne wyobrazenie. Hospicjum, to byt dla mnie

budynek gdzies na uboczu, gdzie doroslii dzieci
cierpiac, czekajg na okazanie mitosci. Po 6 mie-
sigcach pojechatam kolejny raz do WHD, ale tym
razem juz na staz, przed podjeciem pracy w na-
szym hospicjum. Podobny staz, ktéry przygoto-
wywat do pracy z nieuleczalnie chorym dzieckiem
przebywajacym w domu, odbyt kazdy pracownik
naszego zespotu.

Slaskie Hospicjum Domowe dla Dzieci
w Pszczynie rozpoczeto dziatalnos¢ 2 wrzesnia
2009 r. Zatozyt je dr hab. n. med. Janusz Swie-
tlinski, zainspirowany idea hospicyjna przez dr.
hab. n. med. Tomasza Dangla, pioniera i twérce
medycyny paliatywnej dla dzieci w Polsce.

Zespot Slaskiego Hospicjum tworzy dzié 2
lekarzy pediatréw, 5 pielegniarek, rehabilitant,
pracownik socjalny, psycholog oraz wolontariusze.

Pracownicy hospT'rcjum
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zaopiniowanie. Po czym przedstawiciel Minister-
stwa Zdrowia najczesciej informowat, ze decyzja
zostanie podjeta w pdzniejszym terminie.

Dzi$ juz wiemy, ze wiekszos¢ naszych postu-
latéw nie zostata uwzgledniona w ww. projekcie
rozporzadzenia. Obawiamy sie wiec, ze prawo
$miertelnie chorych dzieci do wtasciwej opieki
nie bedzie respektowane, szczegdlnie w sytuacji
braku rozporzadzenia Ministra Zdrowia w sprawie
standardoéw postepowania i procedur medycz-
nych z zakresu pediatrycznej domowej opieki
paliatywnej. Oczekujemy od Ministra Zdrowia
podjecia dziatan w tej sprawie w oparciu o Ustawe
z dnia 24 kwietnia 2003 r. o dziatalnosci pozytku
publicznego i o wolontariacie.

Nasz projekt rozporzadzenia w sprawie stan-
dardéw postepowania i procedur medycznych
z zakresu pediatrycznej domowej opieki palia-
tywnej, przekazalismy p. Minister Ewie Kopacz
dnia 5 marca 2008 r. http://www.hospicjum.waw.
pl/img_in/BIBLIOTEKA/pr r MZ biblioteka.pdf

Na zakonczenie nasuwa sie krotka refleksja.
Jaki jest cel konsultacji spotecznych oraz konfe-
rencji uzgodnieniowych, skoro postulaty konsul-
tantéw krajowych i przedstawicieli organizacji
w wiekszosci nie s brane pod uwage.

Marta Kwasniewska
pracownik socjalny WHD

Hospicjum to zycie

w godnych warunkach,
w domu,

wsrdd kochajqcej
rodziny
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Pomimo kroétkiego stazu, mamy Swietny zespot,
ktory wciaz jeszcze sie ksztattuje i dzieki ktéremu
praca jest przyjemna i daje mi duzo satysfakgji.
W chwili obecnej pod opieka naszego Hospi-
cjum znajduje sie 23 pacjentéw. Kilkoro z nich jest
znami od poczatku. Opiekujemy sie dzie¢mi z r6z-
nymi schorzeniami genetycznie uwarunkowanymi,
neurodegeneracyjnymi czy wynikajacymi ze zbyt
krotkiego okresu zycia ptodowego np. z dysplazja
oskrzelowo-ptucna. Tylko dzieki sprzetowi, jaki za-
pewnito nam WHD i Wielka Orkiestra Swigtecznej
Pomocy, rodzice moga zabra¢ dzieci ze szpitala
do domu. Jednym z takich pacjentéw jest malenki
Szymonek. Jego rodzice bardzo chcieli opieko-

wac sie nim w domu, lecz strach i obawa przed
trudnymi sytuacjami byta silniejsza od checi bycia
z dzieckiem przez cata dobe. Zespét Hospicjum
przyjezdzat dwukrotnie po chtopczyka do szpitala,
by zabra¢ go do domu, ze wzgledu na rodzicéw,
ktorzy bardzo bali sie wszystkich problemdw, jakie
mogty wystapic¢ W ciggu kilku dnii nocnych dyzu-
réw byto sporo telefondw od mamy Szymonka,
ktdra potrzebowata pomocy medyczneji psycholo-
gicznej. Byto ciezko, ale nie poddawalismy sie. Dzi$
Szymonek jest w domu juz drugi miesigc, a mama
jest spokojna, szczesliwa i zadowolona.

Rodzice naszych podopiecznych czesto
miewaja duze obawy zwigzane z zastosowaniem
u ich dzieci szczegdlnego sposobu karmienia,

jakim jest zywienie drogg gastrostomii. Tak byto
w przypadku Kacperka, chtopca z wadg wrodzong
osrodkowegoo uktadu nerwowego. Po ciezkim
zatamaniu stanu zdrowia w przebiegu zapale-
nia ptuc, powiktanego odma optucnowa, Kacper
karmiony byt sonda. Mama $wietnie radzita so-
bie z jej zaktadaniem, ale chtopiec nie przybierat
na wadze. Dtugo wahata sie, zanim wyrazita zgode

Dominik z Mama

na zatozenie gastrostomii. Teraz Kacper wyglada
Swietnie, jest spokojny i pogodny, a mama zado-
wolona, ze chtopiec wazy coraz wieceji ma z nig
lepszy kontakt.

Rodzice pisza:

,Tuz przed $wietami Bozego Narodzenia nasz
synek, ktory choruje na rdzeniowy zanik miesni,
dostat mokrego kaszlu. Jest to dla niego bardzo
niebezpieczne, ale dzieki opiece Hospicjum oraz
asystorowi kaszlu, ktéry nam udostepniono, spe-
dzilismy Swieta w domu, a Micha$ wyzdrowiat
szybciej niz zazwyczaj”

Mama Michatka
~Pracownicy Hospicjum wprowadzaja tak sym-
patyczng atmosfere, ze nabieramy petne piersi
entuzjazmu i optymizmu na kolejne dni, ktére
nie sg przeciez tatwe przy sprawowaniu opie-
ki nad nieuleczalnie chorym, najukocharnszym
dzieckiem.”

Mama Dominika

Oprécz pomocy medycznej chcielismy tez sprawic¢
naszym dzieciom troche radosci.

Czes¢ dzieciakdw zabralismy do kina na film
,Toy story 3", ktéry sprawitim duza frajde, a Dzien
Dziecka spedzilismy wspélnie w Slaskim Ogrodzie
Zoologicznym, gdzie précz podziwiania réznych
egzotycznych, duzych i matych zwierzat, mogty
pobawic sie z psami wyszkolonymi w dogoterapii,
zobaczy¢ panorame catego ZOO z podnosnika
wozu strazackiego i zaspokoi¢ gtéd upieczong
przy ognisku kietbaska.

Dzieki serdecznosci naszych przyjaciét trojka
naszych pacjentéw wraz z najblizszymi mogta sko-
rzystac z tygodniowego wypoczynku w Szczyrku,
Zakopanem oraz Kamesznicy. Sprawili, ze dzieci
mogty pooddychac swiezym, gorskim powietrzem
i odpoczac od zgietku swoich rodzinnych miast.
Pogoda byta swietna, dzieciom dopisywat ape-
tyt, spokojnie przesypiaty noce, a rodzice troche
odpoczeli.

W organizacji tych imprez pomogli nam nasi
wolontariusze. Wraz z moimi kolegami z zespotu
starali sie zajmowac dzie¢mi tak, by rodzice cho¢
na chwile zapomnieli o chorobie swoich pociech
i problemach z nig zwigzanych.

Teraz juz jestem pewna. Hospicjum to nie
miejsce, to ludzie, ktdrzy je tworza. Tworza z mysla
o dzieciach i ich rodzinach

Pielegniarka Grazyna Alweil



Rodzice méwia

Rozmowy o smierci, samotnosdi,
wolnosci i sensie zycia

dr Agnieszka Masfowiecka
psycholog Biatostockiego Hospicjum dla Dzieci,
adiunkt na Wydziale Pedagogiki i Psychologii UwB,

redaktor biuletynu ,Poméz Im”

Irvin D. Yalom, najznamienitszy pisarz wsrod
psychoterapeutow i wielki psychoterapeuta
posrod pisarzy, wiele miejsca w swoich rozwa-
zaniach dotyczqcych ludzkiej kondycji poswieca
czterem troskom, z ktérymi kazdy cztowiek, nie-
zaleznie od swojej przesztosci, cech charakteru
i aktualnej sytuacji, musi sie zmierzy¢. Sq nimi:
pewnos¢ czekajqcej nas Smierci, samotnos¢,
wolnoséi sens zZycia.

Jesli gteboko zastanowimy sie nad wta-
snq sytuacjqg, nad swoim istnieniem, nad moz-
liwosciami, nad zyciem po prostu, zblizymy sie
do tych podstawowych elementow egzystencji.
Oczywiscie zwykle staramy sie takiej refleksji
unikaé, uciekamy od niej, bo kojarzy nam sie
zcierpieniem, lekiem, bezradnosciq, wysitkiem.
Nie lubimy rzeczy trudnych. Nie chcemy zbliza¢
sie do myslenia o naszym losie. Liczymy na to,
Ze wszystko z czasem powinno by¢ tatwiejsze.
Ilepsze.

Niepokoi jednak w tym miejscu mysl Tho-
masa Hardy’go: Jesliistnieje droga ku Lepszemu,
to zpewnosciq wymaga starannego przyjrzenia
sie Najgorszemu. Czyli jednak ucieczka od spo-
tkania z wkasnym lekiem przed smierciq, przed
samotnosciq, przed rozwazaniem granic (czy
braku granic) wlasnejwolnosci i przed pytaniem,
jaki jest sens mojego istnienia, moze niecatkiem
byc dla nas najkorzystniejsza?

Zdarzasie i tak, ze sie nie ma wyboru - kon-
frontowac sie, czy nie. Czasem, niektorych ludzi,
los po prostu wrzuca, jak gladiatoréw na arene -
tylko oni i cztery troski istnienia. Nie sq wielkimi
filozofami, nawet niekoniecznie psychoterapeu-
tami czy pisarzami. To ludzie, ktorzy zmagajq sie

zkrytycznymi doswiadczeniami, tzw. sytuacjami
granicznymi. Na przyktad rodzice ciezko chorych
i niepetnosprawnych dzieci.

TRZEBA REGULARNIE
WYRYWAC CHWASTY

Rozmowa z Marta, mama 13-letniej Moniki

Monika cierpi na szereg wad wrodzonych central-
nego ukfadu nerwowego i uktadu krqzenia. Samo-
dzielnie nie siedzi, nie chodzi, nie méwi. Pod opiekq
domowego hospicjum jest od kwietnia 2009 .

- Jak ja sobie wyobrazasz?

- Smier¢? Po pierwsze, zgodnie z tradycja, jak
kobiete, zakapturzong postac z kosg (Smiech)...
Ona jest... niebezpieczna i budzi groze... Ale tak
w zyciu — $mierc jest zwyczajna. Dtugo bardzo
batam sie smierci. Ostatnio miatam z nig bez-

dzien jest inny. Uczymy sie wszystkiego
za kazdym razem od poczatku

Jesli istnieje droga

ku Lepszemu,

to z pewnosciq wymaga
starannego

przyjrzenia sie
Najgorszemu
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posredni kontakt, kiedy miesigc temu umarta
matka mojego meza. Towarzyszenie jej w umie-
raniu wiele mi dato. Poczutam, Ze sie juz nie boje,
ze wiem, jak to jest. Jak to jest, gdy umiera kto$
chory (bo gdy traci zycie kto$ w wyniku wypadku,
nagle, to zupetnie inne do$wiadczenie). To rozgry-
wato sie w czasie, staralismy sie przygotowac...
Prébowatam pomdc mezowi w poradzeniu sobie
zt3 sytuacja. TeSciowej tez méwitam wtedy (cho-
ciaz nie wiem, czy mnie styszata), zeby sie nie bafa,
ze wszystko bedzie dobrze. Teraz mysle, ze gdy
przyjdzie czas Moniki, to... tez sobie poradze. Nie
wiem, jak. Jakos... Bede musiata sobie jakos pora-
dzi¢. Tak przynajmniej mysle.

- Co bedzie, gdy ona przyjdzie?

- Mam tylko nadzieje, ze bedzie bezbolesna.
Najlepiej, gdyby przyszta w czasie snu, mozna
sobie tak pomarzy¢. Bo gdy dziecko bardzo cierpi,
to potem rodzicom duzo trudniej sobie z jego
odejsciem poradzi¢, to bardzo bolii wraca...

Ta mysl o jej Smierci ciagle wraca, ale nie da sie
myslec o tym caty czas.

Tak naprawde, mimo wszystko, to ja licze na to,
ze Monika bedzie zyfa dtugo, ze mnie przezy-
je. Przeciez lekarze ciagle nie wiedzg, ile czasu
moga zy¢ dzieci z podobnymi schorzeniami. Nam
po urodzeniu Moniki méwili, ze umrze za 10 dni,
a mineto 13 lat. To szmat czasu.

- Jak sobie radzisz?

- Pomaga mi swiadomos¢ obecnosci mojego
meza. To, ze bardzo ciezko pracuje, a jednoczesnie
jest zaangazowany w nasze domowe sprawy,
ma bardzo dobry kontakt zMonika. Mam oparcie
w rodzicach, tesciu, wielkim wsparciem jest dla
mnie szwagier. Wazni s tez przyjaciele. Nie jest
ich wielu i spotkania z nimi nie sg jako$ bardzo
czeste, ale s, pamietamy o sobie, mozemy na so-
bie polegac.

- Jak to jest zy¢ z myslami o Smierci Twojego
dziecka?

- Koncentruje sie na kazdym dniu, dzien
za dniem... Kazdy dzien jest inny. Uczymy sie
wszystkiego za kazdym razem od poczatku. Kaz-
dego dnia kto inny do ciebie przychodzi (albo nie
przychodzi), kazdego dnia jestem sama z Monika,
ale zawsze co$ tam sie wymysli, zawsze co$ tam
sie robi, poza tymi wszystkimi chwilami pracy
jest czas, gdy Monia zajmie sie ogladaniem bajek,
a ja moge zajac sie soba. Moge cos zjes¢, odpo-
cza¢, moge pomysle¢ nawet, co dalej, jak dalej.

Na co dzien wiasciwie ciggle jesteSmy w domu.
Taki mamy klimat w naszym kraju, ze ponad
pot roku jest buro i zimno, i z chorym dzieckiem
nie mozna sie ruszy¢. Wtedy mysle o nartach...

Bo trzeba miec jakas$ rzecz, ktéra jest interesujaca,
jakas pasje, zeby nie zwariowac. Ja juz nie marze,
Ze pojade zobaczy¢ druga pétkule, nie moge wy-
legiwac sie 2 tygodnie na plazy pod palmami, albo
wyruszy¢ na podbdj Alp, ale mysl o tym, ze przez 2
godziny (pewnie tylko kilka razy w sezonie zimo-
wym) pozjezdzam na nartach z jakiejs podlaskiej
gorki, ratuje mnie od marazmu.

Bo trzeba unika¢ monotonii. Mozna zawsze po-
stawic na stole kwiaty, co$ utozy¢ inaczej. Kiedy$
na przyktad raz na tydzien zmieniatam firanki.
Skoro przez wiekszos$¢ dnia mam patrze¢ w okno,
to chociaz niech to okno bedzie fadnie wygladato
- i Swiezo. Zmiana, zmiana! Nie popas¢ w rutyne!

- Powiedzialas, ze jestes ciagle sama. Czy do-
skwiera Ci samotnosc¢?

— Byt taki czas, w pierwszym roku zycia Moniki.
To byt okres zupetnego odciecia sie od zycia, lu-
dzi, od wszystkiego. Depresja, stan odretwienia.
Jakbym byta zawieszona w powietrzu albo ina-
czej - jakbym zapadia sie w sobie. Nie mogtam
za nic sie wzigé, nie potrafitam skupic sie na niczym,
na ksiazce, filmie, jakiej$ innej mysli poza moim
nieszczesciem. Chciato mi sie tylko krzyczec - Boze,
dlaczego mnie to spotkato?! Jaka jestem samotna!
Ale potem otworzyty mi sie oczy, przebudzitam
sie i wzietam sie w gars¢ - za robote! Potem byto
dziatanie. Po roku trzeba sie byto wzigc do dzia-
tania, co dalej, jak dalej. Zaczeta sie intensywna
rehabilitacja Moniki, wyjazdy do szpitali, zabiegi.

Skoro przez wiekszos¢ ._dlnia mam patrze¢ w okno,
\ @edme tadnie wygladato!
E A SN AL L

to chociaz niecl

Przestatam budowac¢ wokét siebie mur ze szkta,
jak niektorzy ludzie, nie méwitam juz, ze jestem
nieszczesliwa, ze nic nie warta, co mnie spotkato!
Jak hospicjum sie zaczeto, to jakby promyczek sie
jakis we mnie zapalit. A jednak mozna! Przestatam
by¢ martwa wyspa, do ktoérej nikt nie moze dotrzec.
Ja moge te pomoc przyjac. Ale postawitam sobie
za punkt honoru, ze bede pomocy takze udzielac.
Okazato sie, ze dzieki Monice, z powodu jej cho-
roby, poznatam $wiat, ktérego istnienia nie bytam
wczesniej zupetnie Swiadoma. Zaprzyjaznitam sie



zwieloma osobami, ktére sg wspaniate, c6zz tego,
Ze nie moga samodzielnie chodzi¢ albo wygladaja
inaczej? Wczesniej moze bym ich nie zauwazyta,
albo nie miata odwagi do nich podejs¢...

- Zmienitas sie?

- Tak, gdyby nie Monika, taka jaka jest, bytabym
bardzo ztym cztowiekiem - i smutnym. Bo ja by-
tam taka osoba, ktéra jest skupiona tylko na sobie,
a Monika rozszerzyta mi horyzonty. Teraz waz-
na jest ona, moj maz, ale tez mam swiadomosg,
ze skoro tak wiele dostaje od innych ludzi, to chce
i powinnam wiele dawad. Staram sie.

- Czy to znaczy, ze przestalas by¢ samotna?
—ltak, i nie. Jestem i nie jestem samotna. Czuje sie
samotna, gdy mnie boli gtowa, kiedy czegos nie
moge zrobi¢, gdy czuje sie niezrozumiana, gdy wi-
dze ktody pod nogami, gdy jestem sfrustrowana.
Mam ochote wyjs¢ zdomu i krzyczed¢: jaka jestem
nieszczesliwa! Jestem taka samotnal! (Smiech)

- A czy jestes czasem samotna pozytyw-
nie? Czy myslisz, Ze moze by¢ co$ dobrego
w samotnosci?

— Ale ja musze by¢ sama! Mam trudny charakter
— musze ciagle pracowac¢ nad soba. Bez Moni
bytabym straszna egoistka, bytabym naprawde
samotna. Kochatabym tylko siebie. A tak musze
sie dzieli¢ soba — z Monika, z mezem... Najwaz-
niejsze jest to, zeby zaakceptowad sama siebie.
Samotnos¢, w negatywnym sensie, to jest cos,
co mozemy sami sobie zrobi¢. Wtedy zadne leki,
zaden terapeuta nie moze tego zmienic. Trzeba
samemu sie nauczy¢ zy¢ i uczy¢ ludzi dookofa,
ze sytuacja, w ktorej sie zyje, jest normalna. To za-
bawne, Ze inni ludzie odbieraja nas jak jakich$
bohateréw, gdy prébujemy zachowywac sie i zy¢
normalnie, jak zwykta rodzina, ktéra czasem wy-
chodzi z dzieckiem na ulice.

- Chciatabym Cie zapyta¢ o sens zycia.

— Moim sensem zycia jest Monika, bycie z nia,
przezywanie kazdego dnia, cieszenie sie drob-
nymi chwilami, terazniejszoscia. Zycie z Monika
mnie nauczyto, ze zycie jest nie tylko bajka. Moje
macierzynistwo to co$ innego niz bycie mama
dziecka zdrowego. Monika jest dzieckiem, ktére
trzeba zrozumie¢, nauczyc sie je rozumie¢, chociaz
ona niczego nie podpowie. Wszystko jest inaczej.
Jest to trudniejsza sytuacja, bo dziecko chore,
niepetnosprawne nie schodzi mamie z raczek,
z kolanek. Moje macierzynstwo wymaga wiek-
szej bliskosci fizycznej z dzieckiem. Co jest mite.
Ale wcale nie jest tak, ze Monika sie nie zmienia,
Ze ciaggle, mimo uptywu lat, jest matym dzieckiem.
Jej potrzeby, jej psychika pomatu wkracza w faze
nastolatki. Trzeba to uszanowac.

- A co to jest dla Ciebie wolnosc? Kim jest wol-
ny cztowiek?

- Wolny cztowiek to ktos, kto mimo swoich co-
dziennych obowigzkéw moze raz na jakis czas zre-
alizowac jakies swoje zamierzenie. Moze na przy-
ktad wyruszy¢ w podréz. W tym sensie my nie
jestesmy w petni wolni. Najczesciej nie mozemy
sie nigdzie wybra¢, potrzebujemy do tego szcze-
golnie korzystnych warunkéw. My musimy zgrac
fizyczne mozliwosci Moniki i mozliwosci sytuacji.
Ale umiem sie cieszy¢ innymi rodzajami wolno-
sci, czy lepiej, budowac je w sobie, np. starac sie
by¢ wolnym cztowiekiem, ktéry jest z drugim
cztowiekiem, z moim mezem. Nie mam tu abso-
lutnie na mysli tzw. ,wolnego zwigzku” (Smiech),
staram sie tylko te wolno$¢ odnajdywac w sobie,
w srodku. Moge tak sobie zycie utozy¢, zeby raz
na jaki$ czas pojs¢ z kijem i torba na grzyby, is¢
i mysle¢, co tylko sobie chce...

Nasze zycie, zycie rodzicow chorych, niepetno-
sprawnych dzieci musi by¢ bardzo pouktadane.
Mam na mysli to, ze my musimy miec¢ w zyciu
porzadek, bo inaczej katastrofa. Wszystkiego mu-
simy sie nauczy¢ od poczatku, pielegnacji, opieki,
akceptacji (chociaz nie pogodzenia sieg, bo ja sie
nigdy nie pogodze, ze moje dziecko jest chore
i Ze umrze) i te wszystkie rzeczy trzeba wykonywac
systematycznie, rutynowo, wedtug planu. Dlatego
nie moge sobie pozwala¢ na dodatkowe proble-
my, nie moge obciazac sie dodatkowo planami nie
do zrealizowania, nie wolno mi niewoli¢ mojego
umystu jakimi$ niepotrzebnymi emocjami, trze-
ba ciagle walczyc ze sobg, zeby wszystko sie nie
zawalito. Nie wolno mi popas¢ w depresje, musze
dba¢, by moje mysli byty w miare spokojne, musze
dac sobie wiec czas na ich uspokajanie. Bo moje
dziecko potrzebuje mnie w dobrym stanie. To jak
zdbaniem o ogrédek, trzeba regularnie wyrywac
chwasty.
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Wypozyczalnia sprzetu
Fundacja Warszawskie Hospicjum dla Dzieci prowadzi na
terenie catego kraju bezptatng wypozyczalnie sprzetu
medycznego niezbednego do sprawowania domowej
opieki nad nieuleczalnie chorymi dzie¢- %_
mi. Wypozyczamy miedzy innymi ssaki,
koncentratory tlenu, materace przeciwodlezyno-
we. W razie potrzeby prosimy o kontakt z biurem
Fundacji - tel. (022) 678 16 11, fax (022) 678 99 32.

Fundacja
Warszawskie
Hospicjum dla Dzieci

ORGANIZACJA POZYTKU
PUBLICZNEGO

USMIECH MALUCHA

Klinika stomatologiczna dla dzieci

Dlaczego dziecko nie boi sie dentysty?

Bezpiecznie. Klinika wyposazona
jest w nowoczesny sprzet stomatolo-
giczny i anestezjologiczny. Najwyzsza
jakos¢ lekéw zapobiega dolegliwo-
Sciom po zabiegu i umozliwia szybki
powré6t do domu.

Nie boli. Zabiegi przeprowadzane
s3 w znieczuleniu ogdlnym. Podczas
jednej wizyty leczymy kompleksowo
wszystkie chore zeby, a zabieg pozo-
staje w pamieci dziecka jedynie jako
krétki epizod.

Pod okiem mamy. Przed i po zabiegu rodzice towarzysza dziecku.
Podczas jego trwania w specjalnym pokoju moga obserwowac leczenie.
W klinice panuje domowa atmosfera.

W klinice ,Usmiech Malucha” leczymy takze dzieci
niepetnosprawne i uposledzone.

Klinika stomatologiczna ,Usmiech Malucha” ul. Agatowa 10, 03-680 Warszawa.
Strona internetowa: www.stomatologiadzieci.pl, email: poczta@hospicjum.waw.pl
Nasz telefon: (022) 679 87 14 w godzinach 8: 00 - 16: 00.

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. 022 679-32-00, 0504-144-140
www.usgecho4d.pl, e-mail: poradniaUSG@usgecho4d.pl

ul. Agatowa 10,

03-680 Warszawa

tel: (0 22) 678 16 11,678 17 11

fax: (0 22) 678 99 32

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