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Nadchodzi kwiecien — termin corocznego rozliczenia podatku dochodowego. Od trzech
lat decyzja, na co zostanie wydana czes$¢ naszego podatku, nalezy do nas — moze-
my dokona¢ wyboru i wesprze¢ dowolna organizacje pozarzadowa posiadajaca status
Organizacji Pozytku Publicznego.*

Chciatbym zacheci¢ wszystkich Panstwa do przekazania 1% podatku od swoich do-
chodéw w 2006 roku na rzecz Organizacji Pozytku Publicznego jaka jest Fundacja
Warszawskie Hospicjum dla Dzieci.

Nasza Fundacja istnieje dzieki hojnos$ci i wielkiemu sercu prywatnych osdéb i in-
stytucji. To dzieki ich i Panstwa wsparciu mozemy oferowac¢ najbardzie] potrzebu-
Jjacym dzieciom i ich rodzinom pomoc na najwyzszym poziomie.

Wszystkie Srodki jakie wplywaja na konto Fundacji Warszawskie Hospicjum dla Dzie-
ci przeznaczane sa w catosci na cele statutowe Fundacji tj. na: Swiadczenie do-
mowe] opieki paliatywnej nad dzieémi, wsparcie w zalobie rodzin zmartych dzieci,
rozwijanie i wprowadzanie modelu domowej opieki paliatywnej nad dzieémi w Polsce
i za granica.

Zyczac aby wypeinianie PIT-6w nie sprawilo Panstwu najmniejszych trudnosci -

jeszcze raz pragne bardzo goraco zachecié¢ do przekazania 1% swojego podatku do-
chodowego za rok 2006 na rzecz Fundacji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci.

Z powazaniem

Prezes Fundacji
Warszawskie Hospicjum dla Dzieci

4 ot

Artur Januszaniec
Warszawskie E-?
Hospicjum dla Dzieci

Warnaw Hirspice B Chilides
Organizacja Pozytku Publicznego

konto: 33 1240 1082 1111 0000 0428 2080

*Zgodnie z artykutem 27d Ustawy o podatku dochodowym od osdéb fizycznych od 1 stycznia 2004
roku podatnik - osoba fizyczna - moze w zeznaniu rocznym (PIT-36 lub PIT-37) pomniejszyé
kwote naleznego podatku o kwote przekazang na rzecz Organizacji Pozytku Publicznego, do
wysokos$ci odpowiadajace] 1% naleznego podatku.
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PfZ@c’Zﬁfcjz]' o Ani — dziewcsynce,
Atorg jest Anzofem. . .

Postanowitam opowiedzie¢ Ci o mojej cor-
ce Ani, osmioletniej dziewczynce, ktéra odmienita
zycie wielu ludzi.

Anula miata piekne duze oczy oprawione
dtugimi rzesami. Jej wtosy zwigzane byty czesto
w kitki lub warkoczyki. Wysoka i szczupta spra-
wiata wrazenie nieco starszej. Uwielbiata jezdzi¢
na rowerze, wyprawiac¢ niesamowite i zapierajgce
dech w piersiach akrobacje na trzepaku, a tak-
ze robi¢ ,babki” z piasku. Zawsze rozbrykana
i rozeSmiana zjednywata sobie ludzi. Byta mojg
najdrozszg przyjaciotkg. Pomimo 8 lat byta nad
wyraz madrg dziewczynkg. KochatySmy sie bez-
granicznie. Spedzatysmy ze sobg kazdg chwilg,
nawet nocg wtulatysmy sie w siebie. Nigdy sie nie
rozstawatySmy. Niezaleznie, czy jechatam do den-
tysty, kosmetyczki, fryzjera, Ania jechata ze mna.
JakbySmy podswiadomie czuty, ze mamy siebie na
tak krotko... Pokazywata mi Swiat swoimi oczami,
uczyta dostrzegaC rzeczy, ktore juz dawno prze-
statam zauwazac. Obdarzata ludzi mitoscig i zaufa-
niem. Kazdego traktowata z szacunkiem, kazdy dla
niej byt wazny. Nie ktdcita sie, poniewaz nie byta
w stanie powiedzie¢ przykrych stow. Nie ktamata,
bo nie potrafita. Pomyslisz sobie, ze nie jestem
obiektywna, bo przeciez to moje dziecko. Masz
racje, ale to, co pisze, dziato sie naprawde.

Kochata zwierzeta, a one jg kochaty. Nie
przeszta obojetnie obok bezdomnego psa czy

kota. Zachwycata sie kazdym, nawet najbrzyd-
szym, zwierzakiem i kazdy byt dla niej wyjatkowy.
Martwita sie wszystkimi, ktorym dziata sie krzyw-
da. Godzinami mogta obserwowac¢ owady i za-
chwycac¢ sie ich skrzydetkami, kolorami, czutka-
mi. Lubita zbiera¢ liscie, ktére spadty z drzew,
kasztany, szyszki. Wszystko musiata mi pokazac,
wszystko opowiedzie¢. Zachwycata sie kamieniami
i godzinami potrafita grzebac¢ w piasku w poszuki-
waniu muszelek. Taka mata, wrazliwa osobka, ktdrg
wszyscy kochali.

Kiedy dowiedziatam sie o jej chorobie, nie
mogtam uwierzy¢ w to, co ustyszatam. Glejak pnia
mozgu. Moje dziecko ma przed sobg rok zycia.

Zastanawiasz sie, czy jej powiedziatam?
Nie potrafitam. Ale nie bytabym z Tobg szczera,
gdybym nie napisata, ze nie chciatam. Miatam
przed sobg najtrudniejszy rok naszego zycia. Nie
oceniaj mnie. Uwazatam, ze to jest dla niej naj-
lepsze. Wydawato mi sie wtedy, ze Swietnie so-
bie radze z ukrywaniem prawdy. Ptakatam tylko
w samotnosci, tylko nocg. W ciggu dnia bytam ta
samg niezmieniong mamg. Teraz wiem, ze tylko mi
sie tak wydawato. Dlaczego? Poniewaz Ania, ktora
nie mowita, napisata zdanie, ktdre zmienito wszyst-
ko: ,Boje sie, ze jak umre, to trafie do piekta”.

.




Wtedy zrozumiatam, ze ona to czuje... Powtarza-
lismy jej z mezem, ze musi walczy¢, ze bedzie
lepiej, ale choroba postepowata. Przestata tykac,
mowic, chodzi¢, siedzie¢. Nie uwierzysz, jak po-
wiekszajacy sie guz wytgcza funkcje organizmu.
Jednego dnia ruszasz rekg, a drugiego mozesz juz
tylko kiwng¢ palcem. Powoli stajesz sie wiezniem
wiasnego ciata. Wyobraz sobie, ze ptaczesz i nie
mozesz nawet wytrzec tzy, ktdra Cie taskocze spty-
wajgc po policzku. Albo pomysl, ze drapie Cie kot,
a Ty nie mozesz krzykngc¢, zeby go ktos odgonit.
Nie mozesz juz nawet nic napisac, bo nie utrzy-
masz w dtoni dtugopisu... Kiedy choruje dziecko,
choruje cata rodzina. Cierpig wszyscy. Przyjacie-

Ania z mamag i Kayah.

~Anula miata piekne duze oczy oprawione
dtugimi rzesami. Jej wiosy zwigzane byty
czesto w kitki lub warkoczyki.”

le, znajomi, sgsiedzi, kazdy chce pomoc. To czas
szczegolny, czas, ktory odmienia ludzi. Pokazuie,
jakg ogromng wartoscig jest cztowiek.

Przezytam osiem cudownych lat i mam za
co dziekowaC Bogu. Zastanawiasz sie pewnie czy.
nie jestem zta na Niego? Jestem. Nie potrafie ukry¢
rozpaczy, zalu i bolu. Ale kiedy pomysle, ze mo-
gtabym Ani nie mie¢, a miatam az 8 lat, to uwierz
mi, mam za co dziekowac. Nigdy nie ustyszatam
tylu pieknych stéw, a ,Kocham Cie” nie byto kon-
ca. Nikt nigdy nie ofiarowat mi tyle bezgranicznej
mitosci. Nigdy nie otrzymywatam tak ,oryginalnych”
prezentow. Powiem wiecej, nigdy wczesniej nie za-
chwycatam sie gasienicg i nie liczytam Kkolorow
teczy, nie cieszytam sie tak z przebisniegow i kwit-
ngcego bzu. Nigdy wczesniej nie czutam sie taka
szczesliwa jak wtedy, kiedy bytySmy razem.

Ania urodzita sie 26 maja - Dzien Matki.
W ten dzien statam sie mamg dziewczynki, kto-
ra odmienita moje zycie. Umarta w dniu Swiete]
Barbary, patronki dobrej smierci.

Olga Tyszkiewicz
Mama Ani-Aniotka

Warszawskie Hospicjum dla Dzieci opiekowalo sie Anig przez
221 dni. Dziewczynka zmarta 4 XII 2006 r. w wieku 8,5 lat.



Agnieszka z babcig Ireng - ,Tego Smiechu

bedzie nam najbardziej brakowato.”
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»Badz wola Twoja ...”

Te stowa mowisz ze strachem — wiesz, co
oznaczajg, wiesz, ze to decyzja na wszystko: na
zycie zwykte i na smier¢, co przychodzi nagle, na
zdrowie i chorobe dtugg, na trud, ktéry moze nie
mie¢ konca.

»Badz wola Twoja ...”

To skok na gtebokg wode, ktora nazywa
sie wiarg, skok tam, gdzie wszystko jest nieznane
i gdzie mitos¢ znaczy tez ofiara.

»Badz wola Twoja, Panie ...”

— powtarzaj uwaznie te stowa, nie lekaj sie
ich, bo wola, o ktérej mowa jest wolg Ojca, ktory
jest mitoscig. Ten fragment modlitwy uczy nas po-
kory — nie moja wola, lecz Twoja, Panie.

To tak bardzo boli.

W obliczu $mierci stajemy bezradni, chcemy
cos jeszcze powiedzie¢, prosi¢ o wybaczenie. Co
jaki$ czas wracajg wyrzuty, ze niezbyt czesto pada-
to stowo ,kocham”, ale czasu nie mozna cofngg...

Tak miato byé.

Jak kadry z filmu przesuwajg sie we wspo-
mnieniach obrazy z naszego zycia.

Odsuwam w takich momentach te gorsze
mysli: o wizytach lekarskich, badaniach, braku cierp-
liwosci, o diagnozie, ktéra brzmiata jak wyrok.

Pogodzié sie nie byto tatwo.

Zycie z myslg, ze wychowuje sie nieule-
czalnie chore dziecko i oswajanie swiadomosci, ze
w kazdej chwili choroba moze zwyciezy¢, jest dla
rodzicow bardzo trudne, a dla matki, ktdra zostaje
sama i musi sie pozbiera¢, by nie da¢ dziecku
odczu¢, ze wcigz drzy o jego zycie, to bolesny
ciezar.

Pogodzi¢ sie nie byto tatwo, ale nauczytam
sie zy¢ z myslg, ze jestes darem od Pana Boga.

Takiej mitosci nigdy nie da sie zapomnieé.
Wiem, ze ta wieczna wiez pozostanie mie-
dzy nami jak niewidzialna ni¢ i nigdy nie zostanie
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zerwana. Tak naprawde matki nigdy nie zegnajg
sie ze swymi dzie¢mi.

Bdl i tesknota sa wciagz jeszcze sSwieze.
Gdy prébuje sama nie umiera¢ w srodku, to
mysle o Tobie i udaje mi sie nie zatamywac.
To od Ciebie uczytam sie zbiera¢ sity, by
walczy¢ — dzienn po dniu, rok po roku.

Odchodzites w moich ramionach.

,Nie ptacz mamusiu, ja umieram, ale sie
wami zaopiekuje” — Twoje petne mitosci stowa
otuchy dawaty ulge w cierpieniu.

Umierates pojednany z Panem Bogiem
i tak, jak chciates, byli przy Tobie wszyscy, ktérych
miates pozegnac: Kasia, Wojtek, Renata, Dominik.
Moze Twoja smier¢ to jaki$ gtebszy przekaz na
dalsze zycie dla nas wszystkich, ktérzy z Tobg
bylismy? Moze inni przyjaciele i bliscy mieli Cie
zapamieta¢ pogodnego, petnego zyciowego opty-
mizmu?

Musimy przez te rozpacz przejsé.

Ktos kiedy$S powiedziat, ze najwiekszy bol
i najwieksza strata sg zdobyczag, ale zanim po-
czujemy, ze to nasza zdobycz, musimy przez te
rozpacz przejsc¢, przezyC¢ jg do konca.
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Nasze ostatnie wspéine Swieta.

Podarowates nam, Przemku, wspodlne Boze
Narodzenie. Takie ciepte, petne wzruszen, kiedy
cieszytes sie z kazdego otrzymanego prezentu
i z choinki, kiérg Kasia ubrata wczesniej niz co
roku, bo jg o to prosites. | ten sylwestrowy wieczor,
ta serdeczna atmosfera spotkania z przyjaciotmi.
Bytes przesigkniety radoscig i mitoscig do ludzi,
ktorych poznates, i do zycia...

Zytes z catych sit.

Zyte$ tak intensywnie, ze az czasami nas
zdrowych zastanawiato, skad tyle sit w tak matym
drobnym ciele. Byte$, synu, wielki duchem. Zyte$
z catych sit. Dla kazdego znalazte$ dobre stowo, do-
brag rade, byto w Tobie tak duzo zyciowej madrosci.

Otoczony przyjaciotmi.

Dzieki Tobie, Przemku, na naszej drodze zy-
cia staneli serdeczni, oddani ludzie, kiorzy sg przy-
jaciotmi na dobre i zte. Kochates i bytes kochany.

To byly dobre lata.

Zyte$ godnie — dzwigajac jarzmo swej cho-
roby. Walczytes, poki sit starczyto.

PrzezyliSmy razem 19 lat. To byty dobre
lata, synu. Zobaczylismy i zwiedzilismy wiele no-

wych miejsc, poznaliSmy wielu ludzi. | te nasze
petne wzruszen nocne rozmowy O Zyciu, mitosci,
przyjazni i smierci.

Dziekujemy Ci, synu, za te lata, ktére nam
podarowate$ i chociaz byty chwile gorsze, kiedy
emocje braty gore i cierpliwos¢ czasem zawodzita,
to mysle, ze wiedziates, jak bardzo Cie kochamy.
Jestem dumna, ze mogtam mie¢ takiego syna, kto-
ry potrafit w tylu ludzkich sercach wzbudzac¢ ciepte
uczucia i od ktérego ja sama mogtam sie tak wiele
nauczyc.

,Niech dobry Bog zawsze cie za reke trzy-
ma...", a gdy sie spotkamy, to nauczysz mnie grac
w szachy, ktore tak kochate$ i moze postuchamy
razem Twojego ulubionego death metalu?

Dzis juz wiem, ze tak miato byé.

Smieré Twojej babci i $mieré przyjaciela —
Karola, przygotowaty Cie do odej$cia w ten lepszy
wymiar, gdzie nie ma juz cierpienia.

Pamietam, jak prébowano poznac cie z no-
wymi kolegami — nie dates sie namowiC. Teraz
wiem dlaczego — chciate$ oszczedzi¢ innym tego
bolu, ktérego doswiadczytes, kiedy odszedt Karol.

Jest czas zycia i jest czas $Smierci.

Napisze tak jak Ty, Przemku, pisates do Ka-
rola po jego $mierci — wiem, ze jesli przyjdzie czas
mojego odejscia, to przyjedziesz po mnie, bym nie
bata sie przejscia na tamtg strone. Bo my to juz
wiemy — jest czas zycia i jest czas smierci.

Zostaniesz na zawsze w naszych sercach,
w pamieci.
Dziekujmy Ci za Twe piekne zycie.

Pragniemy serdecznie podziekowac wszyst-
kim pracownikom Warszawskiego Hospicjum dla
Dzieci za dobro¢, cierpliwos¢, zaangazowanie
i pomoc w trudnych chwilach. Wolontariuszom
dziekujemy za te wszystkie chwile, ktére moglismy
spedzi¢ razem i ktore dostarczyty nam wszystkim
tyle wzruszen. Kochamy Was.

Mama Przemka , Strusiaka” — Ania
i siostra Kasia.

Przemek byt pod opieka Warszawskiego Hospicjum
dla Dzieci 2,5 roku, zmart 2 | 2007 w wieku 19 lat. Chorowat na
dystrofie miesniowa Duchenne’a.
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,,P0 c0 Tobie moi przyjaciele w niebie?” - listy wolontariuszy.

»Przegiate$s tym razem, Boie”

Przegiates tym razem, Boze. Najpierw zabra-
te§ w lipcu zesztego roku do Siebie Karola, ktory
uczyt mnie, jak dostrzega¢ w zyciu Mate Szczes-
cia, bez ktérych sens naszej wedrowki rozmywa sie
gdzies w coraz bardziej liberalnej i zlaicyzowanej rze-
czywistosci wszystkiego, co sie rusza. Niedawno, na
poczatku stycznia, zabrate$ Przemka, ktory kontynu-
owat i rozwijat dzieto Swego Przyjaciela.

Po co Tobie moi Przyjaciele w niebie, prze-
ciez $wiatu potrzeba Swiadectwa wtasnie takich ludzi
jak Oni?!" Przepraszam, ale zupetnie nie rozumiem
sensu Twych dziatan.

Wiesz przeciez doskonale, jak bardzo Prze-
mek ukochat zycie, z jakg tapczywoscig poszukiwat
nowych pasji, jak prosto i przez to prawdziwie kochat
ludzi. Lubit tez i Ciebie, cho¢ czesto mieliscie od-
mienne zdanie na rozne tematy. Miat tez oczywiscie
w sobie bdl i gorycz, ale powiedz szczerze, czy to
grzech przy takim ogromie dobra, jakie czynit?! Czy
wiesz, ze napisat wiersz? ze znat na pamie¢ dziesigtki
tekstow piosenek, kitore odkrywat, oceniat i pielegno-
wat skrzetnie na Swym komputerze?! Czy wiesz, ze
pomimo zaniku miesni pisat szybciej na klawiaturze niz
niejeden sprawny ruchowo cztowiek?! ze ograt w sza-
chy niejedng madrg gtowe, kitdra probowata stawi¢ mu
czofa?! ze nie izolowat sie od Swiata, lecz wyjezdzat
Swiatu naprzeciw?! ze marzyt...

Wiem, ze duzo tych pytan pada i przepraszam
za nie, ale nie jest to wszystko proste, sam przyznaj.

Moze to ta gorycz wynikajgca z pustki, moze nie-
moznos¢ objecia Twych zamiaréw rozumem?! W nie-
dtugim czasu stracitem dwojke Przyjaciot. Stracitem
kogos waznego, kawatek sensu, kawatek siebie. ..

Antoine de Saint-Exupéry’ zostawit takg mysl:
,Kazde istnienie, kiedy przychodzi jego kolej, peka
jak strgk i oddaje swoje ziarno.”

Czyzby to byta Twoja odpowiedZ na moje
watpliwosci?! Moze to znak, by przyja¢, zaakcepto-
wac i rozpoczac pielegnacje ziarna, ktére Przemek
z Karolem zasadzili na glebie naszych serc?! Moze...

Przemku:

Umartes za Mitos¢, ktorg

obdarowywates nas wszystkich kazdego dnia,
za Muzyke, z ktorej czerpates sity

i ktéra nadawata Twemu zyciu barw,

za Wiare, ktorej okazates sie wiernym
Swiadkiem do korica Swych dni,

za Nadzieje, ktorej mimo ogromu bolu

nigdy Tobie nie brakto,

za Szachy, ktére staty sie Twojg prawdziwg pasja,
za Cierpienie, ktore przyjates z pokorg

i odwagg jak mato kto,

To tylko niektére aspekty zycia,

dzieki ktérym ZYLES i za kidre umartes.
Pozwdl mi rowniez odkry¢ wartosci

za ktore bede mogt umrzec,

nZapal swieczke za tych, ktérych zabrat los. Zapal swiatto w oknie...”

Dzi$ dowiedziatem sie, ze odszedtes mogj
Przyjacielu... Bracie. Pustka... Za kilka godzin pobud-
ka, praca, rzeczywistosc. Ale sen nie przyjdzie szyb-
ko... A my? Juz nigdy nie zagramy razem w snookera
i szachy, nie bedziemy wspolnie Spiewac ani stuchac
muzyki. Juz nigdy nie pojedziemy razem na mecz,
nie pojdziemy na koncert. Nie porozmawiamy juz
O sensie zycia, 0 naszej reprezentacji, 0 nowej ptycie,
0 marzeniach, o kobietach, samochodach, bzdurach...

Mimo to na zawsze zostaniesz w moim ser-
culll Nie potrafie zrozumie¢, dlaczego los jest tak
okrutny... Dlaczego zbyt pdZzno dorastam do rzeczy,
ktére bezpowrotnie mijajg? Dlaczego tak rzadko sie
widywalismy? Dlaczego Internet tak pdzno stat sie
pomostem miedzy nami? Przeciez miatem jeszcze
tyle planéw zwigzanych wtasnie z Toba.. Chciatem

Ci jeszcze tyle powiedzied, tyle razy odwiedzi¢, tyle
razy wspdlnie ,smiac¢ sie, ptakac i pi¢”. Tak, ja — ,naj-
cichszy wolontariusz”, Chester, Chesio... | jeszcze ten
prezent, ktdrego nie zdgzytem odebrac... PoznaliSmy
sie w okresie, gdy zycie nie byto dla mnie ciastkiem
z kremem. Mam wrazenie, ze gdy powstawatem jak
Feniks z popiotow Ty, nasz przyjaciel Karol i cata
nasza tegesowa gromadka bylisScie zawsze blisko.
To takze dzieki Wam zycie znow zaczeto dawac mi
satysfakcje, znalaztem droge, ktérg warto i$¢. Mimo
przeciez niezbyt czestych spotkan tak duzo wniostes
w moje zycie, tak wiele sie od Ciebie nauczytem. Tak
bardzo chciatbym, zeby kio$ dat nam jeszcze dzien,
godzine, chwile... Wiem, ze to niemozliwe. Dziekuje
Przemku za wszystko. Nigdy Cie nie zapomne!
Chester



NASI PODOPIECZNI

,o8 piekne zdjecia Adasia na pierwszg stro-
ne — w stuchawce gtos p. Mirki jak zwykle byt prze-
konywajacy — ...napiszcie kilka zdann od rodzicow
i dziewczynek”. Zgodzitam sie bez wahania. W domu
bylismy we dwoje z Adasiem. Konczylismy poranng
fizykoterapie. Jeszcze tylko asystor kaszlu raz na
lewym boku i koniec. Chwila przerwy, odpowiednie
leki, jedzonko i Adas lezy grzecznie. Usmiecha sie.
Dostat do rgczki kromke chleba — od kilkunastu ty-
godni jego ulubionym zajeciem jest przektadanie go
z rgczki do rgczki, ogladanie go, a nawet karmienie
nim innych. Sam nie wktada go do buzi. Adas bawi
sie, ja jestem przy nim i mysle, co napisac, jak ujgc
w stowa prawie trzy lata zycia naszego najmtodsze-
go cztonka rodziny. Juz wielokrotnie sie nad tym
zastanawiatam. Zawsze, gdy czytam historie innych
rodzicow — ptacze. Rozumiem wszystkich doskona-
le, bo to rowniez i nas dotyczy. Dlatego postanowi-
tam, ze o Adasiu napisze tylko pogodnie, bo on jest
bardzo radosnym dzieckiem.

O tym, ze z Adasiem jest co$ nie tak, do-
wiedziatam sie dwa dni przed jego urodzeniem.
Lekarz w naszym powiatowym szpitalu powiedziat:
,Dziecko ma stopy szpotawe, dlatego pojedzie pani
do Warszawy, tam lepiej wam pomoga, majg lep-
szy sprzet”. Pojechatam. Tego, co byto pdzniej nie
bardzo chce pamietac. Adas urodzit sie, nie ptakat,
byt bardzo malutki w poréwnaniu z moimi starszymi
dzie¢mi. Widziatam go — byt Sliczny. W jakis czas
pozniej na sale pooperacyjng przyszta do mnie pani
doktor od noworodkéw z pytaniem: ,Czy reanimo-
wac?”. Nie chciatam, zeby moje dziecko zmarto.
»1ak, reanimowac” — odpowiedziatam. Ale moje dzie-
cko byto dzielne, nie potrzebowato reanimaciji, tyl-
ko tlenu i odsysania. Juz wtedy chyba postanowito
walczy¢ o zycie i trwa w tym postanowieniu do
dzisiaj. Tak trzymac! Oprocz widocznych wad wro-
dzonych podejrzewano u Adasia zespot Edwar-
dsa, pozniej Larsena. Przezyt wiele zabiegow. Miat
miesigc, gdy podtgczono go do respiratora, dwa

— gdy zatozono tracheostomie. Wielokrotne zapale-
nia drog oddechowych.

Urodzit sie w lutym. W sierpniu, po zatoze-
niu gastrostomii Adas byt w domu — pod opieka
Warszawskiego Hospicjum dla Dzieci, ze sprzetem
niezbednym do codziennej pielegnaciji: ssakiem,
koncentratorem tlenu, inhalatorem i agregatem pra-
dotworczym. Dostalismy tez wszystkie niezbedne
leki, gaziki, cewniki... Wymiana szpitalnej tasiemki
przy tracheostomii na nowa i odpowiednie zabiegi
doprowadzity do zagojenia sie ranki na szyi dziecka
juz po kilku dniach. Adas stat sie prawdziwym do-
mownikiem, a ludzie z Hospicjum czestymi goscémi
w naszym domu. Chociaz czasami nie do korica
bytam przekonana co do stusznosci ich polecen,
dzisiaj wiem, ze zawsze sg wtasciwe. Z tego okresu
najwieksze moje opory budzito oklepywanie Adasia.
Ale oklepywatam.

Pod koniec pazdziernika Adas zndw byt
w szpitalu. Dwa zapalenia ptuc w ciggu miesigca.
Nie do korica wyleczone — diagnoza — refluks zo-
tgdkowo-przetykowy, postawiona przez doc. Toma-
sza z Hospicjum. Nie wierzytam w nig, poniewaz
wykonane badania przed zatozeniem gastrostomii
wykluczyty jego obecnos¢. W moim przekonaniu
utwierdzali mnie lekarze ze szpitala, leczac synka
coraz to nowym antybiotykiem. W Kkoricu jednak
datam sie przekonac i dzisiaj wiem, ze dzieki tej de-
cyzji ustrzegtam Adasia przed cierpieniem, a moze
nawet Smiercig. Ze szpitala na Dziatdowskiej powrot
na dwa dni do domu i ponownie na kolejny miesigc
do szpitala, tym razem do CZD w Miedzylesiu. Do
domu Adas wrdcit na state 30.12.2004 r. Od tej
pory wyjezdzat tylko na chwile: na kontrole i biopsje
miesnia do CZD 2.02.2005 r., na ostrzykniecie botu-
ling 2.08.2005 r. i na badanie USG jamy brzusznej
27.07.2007 r. do Hospicjum do Warszawy; kilka razy
byt u babci.

Po wyjsciu z CZD w domu przybyt nam
nowy sprzet: masazer i asystor kaszlu — wspaniaty
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Cate dnie potrafi by¢ u kogo$ na kolanach.

wynalazek. Adasiowi bardzo potrzebny 4, 5 razy
dziennie przy fizykoterapii. Teraz, gdy przekonatam
sie 0 jego skutecznosci, uwazam, ze jest niezasta-
piony. Dobrze, ze kto$ z Hospicjum zdecydowat sie
go zakupic.

Jak wspomniatam, Adas jest bardzo pogod-
nym i kochanym dzieckiem. W domu ma pozycje
uprzywilejowang ze wzgledu na: wiek, wspaniaty
usmiech i oczka, kitére puszcza podwojnie kazdemu,
kto go o to poprosi. Zwroty: ,Stodziak”, ,Stoneczko”
i ,Cwaniaczek” doskonale go okreslajg. Zachowuje
sie jak kazde dziecko w jego wieku: lubi pieszczoty,
umie sie obrazi¢, smieje sie, gdy co$ komus wy-
padnie, albo gdy sam co$ wyrzuci, jest zadowolony,
gdy go kto$ pochwali. Jest ,przytulankg’- cate dnie
potrafi by¢ u kogos na kolanach. Sam nie lubi prze-
bywac ani przez chwile, zaraz ptacze. Lubi muzyke
mitodziezowa. Siostry czesto zabierajg go do swego
pokoju i puszczajg muzyke z komputera. Nie za-
wsze wtedy chce wrdcic do swojego pokoju...

Na poczatku marca 2006 w rozmowie
z p. Basig wspomniatam, ze chciatabym, zeby Adas
troche przytyt. Miat skoriczone 2 lata i tylko 6 kg
wagi. W ciggu 2 dni dostatam zbilansowang diete
dla synka rozpisang na kazdy positek ze sprzetem
(szybkowar, rozdrabniacz pokarmu, waga elektro-
niczna), sktadnikami i lekami uzupetniajgcymi. Dieta
po niewielkich zmianach obowigzuje do dzisiaj. Jest
efekt! Adas obecnie wazy prawie 9 kg. Jest kogo
na rece wzig¢. Dziekuje serdecznie p. docentowi
Danglowi, ktéry diete opracowat i p. Basi, ktéra
zawsze stucha, co mowie.

Kazdy z czionkdw naszej rodziny umie
odpowiednio zajg¢ sie Adasiem przez caty dzien:
z karmieniem i fizykoterapig wigcznie. Tata Adasia
pracuje, siostry uczg sie: Kasia — Il LO, Karolinka
— Il Gimnazjum, obie bardzo dobrze.

Nasze zycie jest spokojne — dzieki komplek-
sowej pomocy Hospicjum dotyczacej nie tylko stro-
ny medycznej, ale réwniez socjalnej, psychologicz-
nej i duchowej. Znam prawie wszystkich w Hospi-
cjum: lekarzy, pielegniarki, pracownikéw socjalnych,
ksiedza Benka, rehabilitanta p. Darka i psychologa
p. Agnieszke.. Naszg pierwszg pielegniarkg byta
p. Edyta, pdzniej p. Agnieszka — to ona pierwsza
brneta przez zaspy po pas, by dostarczy¢ Ada-
siowi niezbedny lek. Pdzniej te droge pokonat pan
dr Zelinski z p. Matgosig, a przez ostatnie dwie
zimy pani Basia Wazny — nasza pielegniarka od
ponad roku. To pracownicy Hospicjum bardziej wie-
rzg w moje umiejetnosci niz ja sama. Ich wizyty
dodajg sit i energii na nastepne dni. Takiej pomocy
nie da sie wyceni¢. Jednak najwazniejsze w tym
wszystkim jest to, ze, gdy z Adasiem dzieje sie
cos$ niedobrego, wystarczy, ze w stuchawce telefonu
wybiore odpowiedni numer — ustysze wtedy ciepty
gtos dyzurnej pielegniarki gotowej pomoc Adasiowi
0 kazdej porze dnia i nocy. To nie teoria...

mama Adasia
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Od: Malgorzata.Nowak@intl.pepsico.com
Wystano: 29 stycznia 2007 17:05 ** ‘
Do: poczta@hospicjum.waw.pl '
Temat: Pogotowie Teatralne u tukaszka

* *

I
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Kochani.

Warszawskie Hospicjum przycigga do siebie ludzi dobrej woli. Dzieki temu po
raz kolejny mielismy okazje uczestniczy¢ w bardzie ciekawym wydarzeniu. W ponie-
dziatek 22 stycznia mieliSmy w domu prawdziwe przedstawienie. Tomek Jankiewicz
— aktor Pogotowia Teatralnego i zarazem jego zatozyciel — przyjechat do nas ze sztukg
,Kangurek Jurek”. Przyjechat do nas az ze Szczecina. Taki teatr ,na zywo”, w domu,
gdy mozna uczestniczyC w przedstawieniu razem z aktorem to rzecz niezwykta. Tomek
Jankiewicz w ogole nie mial tremy, a catg historie Kangurka Jurka, zobrazowang cud-
nymi rysunkami, przeplatat piosenkami.

My wprawdzie nie $piewalismy w ogole (ze wzgledu na niewyobrazalng treme),
ale historia rozbawita nas do tez. Nawet Kubus, ktéry ma 1,5 roku siedziat grzecznie
cale przedstawienie jak zaczarowany. Otrzymalismy tez wspaniate pamigtki — tukaszek
— ptyte z piosenkami, a Kubu$ pluszaka Gryfinka, syna Gryfa — tego z Herbu Szczeci-
na, oczywiscie.

Pan Tomek obiecat nam jeszcze jedno przedstawienie, gdy bedzie w Warszawie
nastepnym razem. Trzymamy Go za stowo.

DZIEKUJEMY Z CALEGO SERCA !l

Matgosia Nowak,
mama tukaszka
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KOSCIOt NASLADUJE MILOSIERNEGO
SAMARYTANINA

Oredzie papieskie
na XV Swiatowy Dzien Chorego

Drodzy Bracia i Siostry!

11 lutego, w dniu, w ktorym Kosciot obcho-
dzi wspomnienie liturgiczne Matki Bozej z Lour-
des, odbedzie sie w Seulu, w Korei, XV Swiatowy
Dziern Chorego. W licznych spotkaniach, konfe-
rencjach, zgromadzeniach duszpasterskich i ce-
Iebraclach liturgicznych wezmg udziat przedsta-

iele koreansklego Kosmo’fa pracownicy s’fuzby

cjach i domach widzimy cierpienie wielu naszych
braci i siéstr nieuleczalnie chorych, a czesto
w terminalnej fazie choroby. Ponadto wiele milio-
now ludzi na swiecie zyje w warunkach szkod-
liwych dla zdrowia i nie ma dostepu do nie-
zbednych Srodkoéw leczniczych, czesto najbar-
dziej podstawowych, co powoduje powaz
wzrost liczby osoéb uwazanych za

chorych.

Kosciot p




egzystencji. Wiele z tych osob - pracownikéw
stuzby zdrowia, wspotpracownikow duszpaster-
skich i wolontariuszy — oraz instytucji na catym
Swiecie niestrudzenie stuzy chorym w szpitalach
i osrodkach terapii paliatywnej, na ulicach miast,
w ramach programow opieki domowej oraz
w parafiach.

Zwracam sie do was, drodzy bracia i sio-
stry, chorzy nieuleczalnie i w fazie terminalne;.
Wzywyam was, byScie kontemplowali cierpienia
ukrzyzowanego Chrystusa i razem z Nim zwra-
cali sie do Ojca, ufajgc w petni, ze kazde zycie,
a wasze w szczegolnosci, jest w Jego rekach.
Wiedzcie, ze wasze cierpienia, zjednoczone
z cierpieniami Chrystusa, bedg owocne i pomo-
ga Kosciotowi i swiatu. Modle sie do Boga, aby
umocnit waszg wiare w Jego mitos¢, zwtaszcza
w probach, ktére teraz przechodzicie. Mam na-
dzieje, ze wszedzie tam, gdzie jestescie, zawsze
znajdziecie duchowg pocieche i site, potrzebne,
by umacnia¢ waszg wiare i zbliza¢ was do Ojca
zycia. Kosciot poprzez swych kaptanow i wspot-
pracownikow duszpasterskich pragnie otoczyc
was opieka i by¢ z wami, pomagajgc wam w po-

trzebie i uobecniajgc w ten sposob mitosierdzie,
jakie Chrystus okazuje cierpigcym.

Na zakonczenie prosze wspolnoty kos-
cielne na catym Swiecie, a zwtaszcza te, ktore
poswiecajg sie postudze chorym, aby z pomoca
Maryi, Salus Infirmorum — Uzdrowienia Chorych
— nadal dawaty skuteczne swiadectwo o troskli-
wej mitosci Boga, naszego Ojca. Niech Najswiet-
sza Panna, nasza Matka, da pocieche chorym
i pokrzepienie wszystkim tym, ktérzy jako Mitosier-
ni Samarytanie poswiecili swe zycie, aby leczyc¢
fizyczne i duchowe rany cierpigcych. Zjednoczo-
ny z kazdym z was w mysli i modlitwie, z serca
udzielam mojego Apostolskiego Btogostawien-
stwa, jako zadatku mocy i pokoju w Panu.

Watykan, 8 grudnia 2006 r.
Benedykt XVI, pp

Tekst za: Polskie wydanie “L’Osservatore Roma-
no”, n. 2/2007, s. 8-9
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Wywiad ze sltazZystkami
z Bumunii:

Opowiedzcie o oSrodkach, w ktérych pracujecie?

Monica Pena: JJa pracuje, jako pielegniarka opie-
ki domowej, w St. Andrew’s Center w Pite-
sti prowadzonym przez Fundacje Children in
Distress. W naszym osrodku pod opiekg mamy
108 dzieci. Na oddziale stacjonarnym przeby-
wa 10 dzieci, w opiece domowej 40, a reszta
dzieci korzysta z osrodka dziennej opieki tzn.
przychodza na kilka godzin, majg rehabilitacje,
spotkania z logopeda, psychologiem. Nie ma
u nas dzieci z chorobami nowotworowymi, na-
tomiast opiekujemy sie dzieémi z chorobami
neurologicznymi, kardiologicznymi i z HIV.

Gabriela Viea: Ja z kolei pracuje w St. Laurence’s
Hospice w Cernovodzie. My opiekujemy sie
33 dziec¢mi, z czego 23 jest na oddziale w ho-
spicjum, 10 — w domach i do nich dojezdzamy.
Nasze dzieci sg zarazone wirusem HIV, jedynie
4 ma encefalopatie.

v

Co spowodowato, ze przyjechatyscie
do Warszawskiego Hospicjum dla Dzieci, do Polski?

Monica Pena: Do Warszawy miata przyjechac¢ psy-
cholog z naszego hospicjum, jednak z powo-
déw osobistych nie mogta i wtedy ja zajetam
jej miejsce. Bardzo sie z tego ciesze, gdyz
znalaztam tu w Warszawie, w hospicjum bar-
dzo dobry zespot.

Gabriela Vica: Chciatysmy zdoby¢ nowe doswiad-
czenia. Jestem pielegniarkg i chciatabym po-
zna¢ nowe metody, sposoby opiekowania sie
chorymi terminalnie dzie¢mi.

Czego sie nauczylyscie?

Monica Pena: Ja, na przyktad, jak podtgczy¢ pompy
z morfing, bo my ich nie stosujemy. Wiele na
temat farmakoterapii i tego, jak opiekowac sie
terminalnie chorymi dzie¢mi. Jak opiekowac sie

,

Gabriela podczas wizyty u pacjenta WHD - Grzegorza tojewskiego
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‘,, z rodzicami w zatobie.
Nasz psycholog prowa-
dzi grupe wsparcia dla
rodzicow chorych dzieci,
ale na tych spotkaniach
mogg byc¢ tylko rodzice
i psycholog. Nie ma
u nas spotkann dla ro-
dzicow w zatobie. Na
spotkaniach z rodzicami
w zatobie w WHD moga
by¢ czionkowie zespotu.
To byto bardzo ciekawe
doswiadczenie dla nas.
Ponadto spotkania zespo-
tu odbywajgce sie dwa
razy dziennie. My mamy

N

%?Téwej: Monica, Gabriela, pielegniarka WHD - Agnieszka Cwiklikﬁ moze 2-3 razy do roku ta-

psycholog WHD - Agnieszka Chmiel-Baranowska kie spotkania — odprawy.

Dzieki takim spotkaniom

wszyscy czionkowie ze-

dzie¢mi z gastrostomiami — to dla nas nowosc, spotu wiedzg wszystko o wszystkich pacjentach.
gdyz nasi podopieczni ich nie maja. | to jest bardzo dobre.

Gabriela Vica: Wiele, bardzo wiele. To, co najwaz- Gabriela Vica: Mnie najbardziej spodobaty sie rela-
niejsze — to jak opiekowac sie dziec¢mi termi- cje miedzy pielegniarkami a pacjentami i ich
nalnie chorymi z innymi schorzeniami niz HIV bliskimi. Petne zrozumienia i ciepta, a zarazem
i AIDS. profesjonalizmu.

Czy macie juz pomyst, jak przetozyé to .,polskie” Dziekuje za rozmowe.

doSwiadczenie na Wasza prace? Z Monicg i Gabrielg rozmawiata

Agnieszka Chmiel -Baranowska

Monica Pena: Nie sadze, czy to sig¢ uda. Mamy psycholog WHD

sporo probleméw z urzednikami paristwowy-
mi. Nasze centrum nie

ma takich uprawnien jak
szpitale (stad problemy

ze stosowaniem lekow
takich, jak na przyktad
morfina). Moze w przy-
sztosci. Mam nadzieje,

ze to sie uda.

Gabriela Vica: Ja uwazam, ze
powinien przyjechac¢ nasz
lekarz, bytoby to wazne.
Uwazam, ze wtedy duzo
tatwiej bytoby wprowa-
dzi¢ jakies zmiany. |

Jakie sa najwazniejsze rzeczy, } | ] ¢ "

cos$, co najgtebiej zapadto Lo SEN— ~
5 e 4 LRl

Wam w serce po stazu w WHD? Gabriela Vica z psycholog WHD Agnieszkga Chmiel-Baranowska.

Monica  Pena: Spotkanie Za chwile rozpocznie sie sotkanie grupy wsparcia dla rodzicéw Zatobie.




Dnia 16.12.2006 roku w Hospicjum odbyto
sie spotkanie optatkowe dla rodzin w zatobie. Jest
to najbardziej niezwykte spotkanie, bo po pierwsze
spotykajg sie cate rodziny, a po drugie Boze Na-
rodzenie to najtrudniejsze Swieta dla osieroconych.
Spotkanie rozpoczeta Msza $w., podczas ktérej
0. Benedykt Mika swoim stowem dodat nam

wszystkim otuchy i nadziei na to, ze SmierC nie jest
konicem. Jak przystato na wielkg rodzine podzielili-
Smy sie optatkiem i ztozyliSmy sobie zyczenia: sity
i wytrwatosci w czasie cierpienia i tesknoty, wiary
i nadziei, a przede wszystkim mitosci, ktéra jest
silniejsza niz $mierc.

Spotkania

Po uczcie duchowej przyszta pora na uczte
dla ciata przygotowang przez rodzicow i pracow-
nikow Hospicjum. Wtedy byt tez czas na rozmo-
wy, ktérym nie byto korica. Odwiedzit nas réwniez
Sw. Mikotaj, niestety nie osobiscie, a tylko przez
~gwiazdki”, ktére rozdawaty Wszystkim obecnym
prezenty.

Dla pewnej grupy rodzicow byty to pierwsze
Swieta po Smierci ich dzieci — mam nadzieje, ze
hospicyjna wigilia pomogta im przezy¢ Boze Naro-
dzenie w ich wtasnych domach.

Agnieszka Chmiel-Baranowska
psycholog WHD




oplatkowe

2312.2006 r. w siedzibie Warszawskiego
Hospicjum dla Dzieci odbyto sie, jak co roku, spot-
kanie optatkowe, w ktorym wzieli udziat pracownicy
Hospicjum wraz z dzie¢mi, wolontariusze oraz osoby
wspierajgce hospicjum badz to finansowo, badz to
poprzez swojg prace. Na zaproszenie odpowiedzie-
li swojg obecnoscig przedstawiciele wtadz lokalnych
i administracji panstwowej oraz przedstawiciele fun-
dacji dziatajacych na rzecz dzieci i dziennikarze.
Wsrod przybytych gosci byli miedzy innymi: Pani Ewa
Sowiriska — Rzecznik Praw Dziecka, Pan Grzegorz
Zawistowski — Burmistrz Dzielnicy Warszawa Targo-
wek, Pani Krystyna Koztowska — Dyrektor Biura Praw
Pacjenta przy Ministrze Zdrowia, Pani Marta Kukow-
ska z Biura Rzecznika Praw Obywatelskich.

Po przywitaniu gosci przez prezesa Fun-
dacji WHD dr Artura Januszanca i wreczeniu po-
dziekowann osobom szczegdlnie wyrdzniajgcym sie
SWojg dziatalnoscig na rzecz naszego Hospicjum,
gtos zabrat jego zatozyciel dr Tomasz Dangel
cytujgc w swoim wystgpieniu stowa Papieza
Jana Pawta Il o cierpieniu: ,O ile cziowiek staje
sie uczestnikiem cierpient Chrystusa — w jakimkolwiek
miejscu Swiata i czasie historii — na swoj sposob

dopetnia to cierpienie, przez ktdére Chrystus dokonat
Odkupienia $wiata.”

Po czesci oficjalnej przyszedt czas by przetfa-
mac sie optatkiem i skosztowac potraw z wigilinego
stotu. Najwiekszg rados¢ dzieciom, a takze towa-
rzyszacym im rodzicom, sprawit Swiety Mikotaj, ktd-
ry pojawit sie ze swoim nieodtgcznym, zasobnym
w prezenty, workiem. Swigteczny nastréj w duzej
mierze byt takze zastugg zespotu Gitara Orkiestra,
ktdrego liderem jest znany polski gitarzysta jazzowy
Krzysztof Fetras. Zespot zagrat bardzo interesujgcy
Swigteczny program.

Tego samego dnia w wieczornym wydaniu
Wiadomosci TVP1 moglismy zobaczy¢ ciepty materiat
o0 Bozym Narodzeniu w tak szczegdlnym miejscu,
jakim jest hospicjum dla nieuleczalnie chorych dzie-
Ci — byta to krotka relacja ze spotkania, w ktorym
uczestniczylismy, a przed kamerg wystgpili wolon-
tariusze, w kilku stowach dzielac sie wrazeniami ze
swojej pracy.

Spotkanie miato magiczny nastrdj wigilii, ktory
Z pewnoscig na dtugo pozostanie w pamieci osob
zwigzanych z naszym hospicjum.

Marek Domowicz
pracownik WHD
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my do Biatki Tatrzanskiej,

ozy zjedlisSmy obiad i po-

dy na stoku. Pierwszy dzien
liSmy zajecia z instruktora-
zekolade i jezdzilismy dale;.

z nikt nie miat tego dosc.
Jrupg, mielismy kulig, a potem
alismy do Zakopanego, gdzie

przyjemnosci moglismy porozmawiac

wie. Kazdego dotkneta ta bolesna strata.

parcia pomagajg nam, leczg rany. Mozemy
zas.

y ludziom, ktérzy pomagajg, organizujg
dy. Dziekujemy tez naszym opiekunom: Gosi,
Jzie | Marcinowi — jestescie super.

Dzieki. Mtodsza grupa wsparcia

iej podobaty mi sie zjazdy na nar-

Bartek
.-i ol
Moja siostra lza zmarta kiedy miata 6 lat. Te wyjazdy mi
pardzo pomogty, bo przypominajg 0 mojej siostrze. Mysle, ze
jest jej tam dobrze, bo na pewno jest w niebie.
Emil

Moja siostra Julia zmarta 26 lipca, a pare dni wczesniej
miata urodziny — konczyta 13 lat. Te wyjazdy mi bardzo poma-
gaja. Jak wyjezdzam. to sie bardzo oswajam.

Krystian
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Tegoroczne ferie zimowe spedzilisSmy w Zako-
panem — zimowej stolicy Polski. Pobyt uptynat nam,
jak zwykle zreszta, bardzo szybko.

Wyjazd ten wspominamy bardzo mito, a w pa-
mieci szczegdlnie zapisato nam sie kilka ciekawych
zdarzen — miedzy innymi spotkanie z zagubionym An-
glikiem, ktéry najpierw podat sie za Brazylijczyka i kio-
ry nie mogt znalez¢ swojego miejsca zakwaterowania,
akcje ratownicze Zygmunta na stoku w Biatce Tatrzan-
skiej, czy ztamania naszych kolezanek z grupy.

Zakopane, jak co roku, dostarczato turystom
wiele atrakcji. Dzieki temu moglismy zobaczy€, na
zywo, Marcina Darica, obejrze¢ najnowszg polskg ko-
medie romantyczng Dlaczego nie. Byty réwniez me-
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czgce wycieczki. Zdobylismy Gubatéwke, Morskie Oko
oraz Kasprowy Wierch.

Niemalze kazdego dnia jezdzilismy na nartach
czy snowboardach pod okiem nieprzecietnie przystoj-
nych instruktoréw, ktérym czasem sprawialiSmy proble-
my wychowawcze, ale mimo wszystko usmiech z ich
twarzy nigdy nie znikat.

Jestesmy wdzieczni Mirce i Wojtkowi (opieku-
nom), ze dzielnie znosili nasze humory.

Za wszystkie mite, trudne i Smieszne chwile
serdecznie dziekujemy.

Gosia Korycka
Paulina Kedzierska ,,Loczek”
z mfodziezowej grupy wsparcia w zatobie
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Przedstaw sig. Co robisz jako psycholog, pracujac
w szpitalu potozniczym?

Nazywam sie Marta Czarnecka. Od dwdch
lat pracuje jako psycholog w Szpitalu Ginekologiczno-
Potozniczym w Poznaniu. Tam zajmuje sie gtownie ko-
bietami oczekujgcymi na narodziny chorego dziecka.
Dziecka, u ktérego juz w czasie cigzy wykryto wady
rozwojowe i genetyczne, czesto o niepomysinym roko-
waniu. Ponadto, opiekuje sie kobietami tracacymi swo-
je dzieci, od najwczesniejszych tygodni cigzy, az do
pierwszych miesiecy zycia ich dziecka po porodzie.

Dodatkowo, pracuje jako asystent na Akade-
mii Medycznej w Poznaniu, gdzie prowadze zajecia
z psychologi.

Diaczego zdecydowatas sie na udziat w konferencji
szkoleniowej na temat opieki paliatywnej nad dziecmi?
Co wyniostas wartosciowego z tej konferencji?

Konferencja bardzo mnie zainteresowata, po-
niewaz idea opieki paliatywnej w perinatologii jest mi
bardzo bliska. Czuje silng potrzebe — juz od momentu
przekazania niepomysinej diagnozy w czasie cigzy
— dzielenia sie z pacjentkami informacjg o mozliwos-
ciach domowej opieki nad nieuleczalnie chorym dzie-
ckiem. Ponadto, z problematykg zatoby rodzicéw po
stracie dziecka i personelu medycznego — po stracie
pacjenta — stykam sie niemal codziennie. Wystuchanie
na ten temat wyktadow i uczestnictwo w warsztatach
byto bardzo przydatnym doswiadczeniem i okazjg po-
stuchania, co mowig eksperci.

Odbytas miesieczny staz w Warszawskim Hospicjum
dla Dzieci. Co dato Ci to doswiadczenie?
Jak zamierzasz wykorzystac je w swojej pracy?

W trakcie stazu miatam mozliwosé, wraz
z psychologiem oraz pielegniarkami, odwiedza¢ dzieci
objete opiekg hospicjum. W trakcie tych spotkan roz-
mawiatam z rodzicami, czasem rodzenstwem o tym,
jak wyglada zycie z nieuleczalnie chorym dzieckiem,

Wywiad
z Marta Gzarnecka

jakie sg ich najwieksze troski, a co jest powodem ich
szczescia.

Poza tym, miatam okazje uczestniczy¢ w co-
dziennym zyciu Hospicjum, porannych i popotudnio-
wych odprawach, a w trakcie podrézy do miejsca
zamieszkania dziecka rozmawia¢ z pracownikami
o ich pracy, wyzwaniach, problemach czy sukcesach.

Dodatkowo, kilka razy mogtam obserwowac
prace pani doc. Joanny Dangel w Poradni USG. Mo-
gtam zobaczy¢, w jaki sposob diagnozuje sie wade
serca u dziecka, jeszcze w okresie zycia ptodowego,
oraz w jaki sposob doswiadczony lekarz przekazuje
rodzicom trudne informacije.

Dzieki stazowi dowiedziatam sie, na czym do-
ktadnie polega opieka paliatywna. Przekonatam sie
co do stusznosci idei godnego umierania, pomimo,
iz temat ten w naszym spoteczenstwie wcigz powo-
duje lek. Uwazam, ze niepotrzebnie. Zobaczytam, jak
Hospicjum realizuje w praktyce tg idee. Zapewnienie
wieloptaszczyznowej opieki medycznej, psychologicz-
nej, duchowej czy socjalnej czyni opieke paliatyw-
ng sensownym i kompleksowym podejsciem wobec
rodzin chorych dzieci w ostatnim etapie ich zycia.

W mojej pracy w szpitalu chciatabym wyko-
rzysta¢ zdobytg wiedze z zakresu opieki paliatywnej
W nawigzaniu wspotpracy miedzy naszg Klinikg Neo-
natologii a Wielkopolskim Hospicjum dla Dzieci. Co
wiecej, doswiadczenie zdobyte dzieki uczestnictwu
w spotkaniach grup wsparcia w zatobie na pewno
wykorzystam realizujgc swoje plany zorganizowania
takiej grupy dla pacjentek i ich partneréw z mojego
szpitala.

Praca w Poradni USG, funkcjonowanie Hospi-
cjum i idea godnego umierania sg dla mnie kopalnig
doswiadczen i wiedzy, ktérg chciatabym sie dzielic,
prowadzgc zajecia ze studentami.

Dziekuje za rozmowe.
Z Martg Czarneckag rozmawiat Marek Domowicz.



Zachodniopomorskie

Hospicjum dla Dzieci

Jest Pani zatozycielka i lekarzem
Zachodniopomorskiego Hospicjum dla Dzieci, ktére
oficjalnie rozpoczeto dziatalno$¢ 11 marca 2006 r.
Prosze sie przedstawi¢ i wyjasnié, co skionito
Pania do podjecia tej decyzji?

Jestem lekarzem od ponad 20 lat, specijali-
stg choréb wewnetrznych i medycyny paliatywne;.
Od 1994 roku, po spotkaniu prof. Jacka tuczaka
i prof. Krystyny de Walden-Gatuszko, ,zarazitam
sie” ideg opieki paliatywnej. Bytam wspottworcg
i realizatorem programu nauczania opieki paliatyw-
nej w Pomorskiej Akademii Medycznej. Przez wie-
le lat pomagatam osobom dorostym, chorym na

nieuleczalng chorobe nowotworowg. Odwiedzajgc
."'

Mariola Lembas-Sznabel i Jarost

Peregut-Pogorzelski
podczas uroczystego otwarcia hospicjum A
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z dr Mariola Lembas-Sznabel

ich w domach staratam sie niesSC ulge w cierpie-
niu. Od Kilku lat zaczetam tez pomagac dzieciom
i ich rodzinom. | tak z osoby, ktéra na pigtym
roku studiow Wydziatu Lekarskiego PAM mowita:
,nie mogtabym by¢ pediatrg i patrze¢ na cierpienie
takich malutkich dzieci z chorobg nowotworowg” —
w 2005 r. ,wyrostam” na lekarza, ktory uzbrojo-
ny w wiedze i doswiadczenie postanowit pomaoc
dzieciom poprzez zatozenie hospicjum dla dzieci
w Szczecinie i regionie.

Jak przebiegata realizacja projektu?
Jakie problemy okazaty sie najtrudniejsze
i jak udato sie je rozwigzac?

Po znalezieniu pierwszych sprzymierzencow
w lokalnym Srodowisku zwrocitam sie z prosbg
0 pomoc do doc. Tomasza Dangla, aby moc sko-
rzysta¢ z doswiadczen Warszawskiego Hospicjum
dla Dzieci. Dzieki wsparciu Pana Docenta i wszyst-
kich cztonkéw Zarzgdu Fundacji WHD uzyskatam
odpowiedz na wiele pytan i watpliwosci dotycza-
cych podstaw organizacyjnych, zasad funkcjono-
wania hospicjum i zadan, ktére staty przede mna.
W marcu 2005 roku powstata Fundacja Zachodnio-
pomorskie Hospicjum dla Dzieci, potem przyszedt
czas na formalng rejestracie w KRS i utworzenie
niepublicznego zaktadu opieki zdrowotnej. Siedzi-
be pozyskalismy z wolnych zasobdéw miasta, od
wielu lat nieczynnych, pomieszczen przychodni.
Stworzenie przychylnej atmosfery dla idei zawdzie-
czam tez wsparciu doc. Jarostawa Peregut-Pogo-
rzelskiego — Konsultanta Wojewddzkiego w dziedzi-
nie Hematologii i Onkologii Dzieciecej (ktory zostat
przewodniczgcym Rady Fundaciji) oraz Konsultan-
tow w dziedzinie Pediatrii i w dziedzinie Neurologii
Dzieciecej. Remont zdewastowanych pomieszczen
i wyposazenia udato sie przeprowadzi¢ dzieki uzy-
skaniu wsparcia Fundaciji ,,Porozumienie bez barier”,
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ktora na ten cel przekazata nam 200 000 zt. Przy-
gotowaniom nowej siedziby i naszej dziatalnosci
statutowej, jakg byto obejmowanie opiekg pierw-
szych dzieci (przez rok dziataliSmy bez kontraktu
z Narodowym Funduszem Zdrowia) — towarzyszyli
— od poczatku zyczliwi przedstawiciele mediow.
W tym czasie do zespotu dotgczali kolejni pracownicy
i obecnie jestesmy grupg 20 séb (6 lekarzy -
w tym 3 specjalistow pediatrii, 6 pielegniarek,
2 pracownikéw socjalnych, 2 psychologéw, 3 reha-
bilitantéw, kapelan i grupa ok. 50 wolontariuszy).

Najwiekszy problem pojawit sie w zwigzku
z zupetnym brakiem zrozumienia dla tej inicjaty-
wy ze strony Konsultanta w dziedzinie Medycyny
Paliatywnej, ktore odbijato sie negatywnym echem
W naszej pracy. Bardzo trudnym momentem byty
dla mnie osobiscie rowniez pierwsze trzy miesig-
ce dziatalnosci po podpisaniu umowy z NFZ od
15 marca 2006 r., gdy bytam juz zwigzana z pra-
cownikami umowami o prace od 1 marca 2006
roku — zgodnie z wymaganiami Stawianymi przez
NFZ i Fundacje Warszawskie Hospicjum dla Dzieci
— a jeszcze przez dwa miesigce nie otrzymywatam
zadnego wsparcia finansowego. Wisiato woéwczas
nade mng widmo sprzedania wtasnego domu,
by wywigzac¢ sie z zobowigzan, ktore wzietam na
siebie.

Jak wyglada finansowanie Hospicjum: jaki jest udziat
NFZ, a jaki innych sponsorow, m.in. Fundacji WHD?

Wiadomo, ze poczatek dziatalnosci wigzat sie
z pozyskiwaniem srodkow nie tylko na dziatalnosc¢
biezgcyg, ale przede wszystkim na zakup sprzetu
medycznego i samochodow. W okresie od marca
do pazdziernika 2006 r. dzieki wielu akcjom cha-
rytatywnym, sponsorom, w tym pomocy udzielonej

>WywiAD

przez Fundacje Warszawskie Hospicjum dla Dzieci
otrzymalisSmy 5 samochododw, 3 asystory kaszlu,
7 Kkoncentratorow tlenu i pozostaty sprzet nie-
zbedny do pomocy dzieciom. Srodki uzyskane
z Narodowego Funduszu Zdrowia nie przekroczyty
w tym czasie 23% naszych kosztow, podczas, gdy
pomoc z WHD osiggneta 31%. Moge z catg sitg
stwierdzi¢, ze bez pomocy Panstwa Fundacji nasze
Hospicjum, rozwijatoby sie znacznie wolniegj.

Na czym polega wspotpraca z Konsultantami
Wojewddzkimi w dziedzinie Pediatrii, Onkologii
Dzieciecej i Neurologii Dzieciecej?

Wojewddzki Konsultant w  dziedzinie He-
matologii i Onkologii Dzieciecej — doc. Jarostaw
Peregut-Pogorzelski jest jednym z zatozycieli Fun-
dacji i obecnie petni funkcje Przewodniczgcego
Rady Fundaciji, petni tez dyzury w Hospicjum. Pan
doc. Walczak — Konsultant w dziedzinie Pediatrii
jest cztonkiem Rady Fundacji i Kierownikiem Kilini-
ki Choréb Metabolicznych, rowniez wspiera naszg
dziatalnos¢ dla dobra dzieci. Pani doc. Grazyna
Hnatyszyn — Konsultant w dziedzinie Neurologii
Dzieciecej zywo wspotpracuje w zakresie konsul-
tacji dla dzieci z zaburzeniami neurologicznymi.
Czesto wtasnie Pani docent kieruje pod opieke
Hospicjum najciezej chore dzieci.

lle dzieci byto przez Was leczonych?
lle obecnie znajduje sie pod opieka?

Od poczatku naszej dziatalnosci pod opie-
kg hospicjum byto 51 dzieci, 11 dzieci cierpiato
z powodu choroby nowotworowej (21,5%). Obecnie
pomagamy 36 dzieciom.

Wedtug NFZ: Zwiekszenie liczbhy pacjentow
nienowotworowych powyzej 40% w przypadku dzieci
chorujacych na inne schorzenia hez nadziei na
wyleczenie jest mozliwe po uzyskaniu zgody oddziatu
wojewddzkiego Funduszu. Czy moze Pani
skomentowaé ten przepis?

Przepis ten jest niehumanitarny wobec nie-
uleczalnie chorych dzieci. Nie przystaje do danych
epidemiologicznych zachorowan wsrod dzieci.
W sytuacji naszego Hospicjum pod opieka pozo-
stawato 11 dzieci z chorobg nowotworowg i w ta-
kiej sytuacji mogtabym objac¢ opiekg tylko 7 dzieci
z innymi nieuleczalnymi schorzeniami. A to dla
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33 dzieci oznaczatoby ograniczenie dostepu do
pomocy medycznej. C6z powiedzie¢ — nie moga
liczby przestoni¢ nam dobra tych dzieci i wypetnia-
nia misji niesienia nadziei i ulgi w cierpieniu. Pamie-
tam historie powstawania tych zapisow w dokumen-
tach NFZ. Bardzo mata grupa lekarzy zajmujgcych
sie opiekg paliatywng w Polsce spowodowata, ze
planujgc opieke dla dorostych ograniczono dostep
do tych Swiadczen i poczatkowo udostepniono jg
tylko chorym z zaawansowang chorobg nowotwo-
rowg, a po kilku latach wpisano dziesiecio procen-
towy udziat chorych bez choroby nowotworowe;.
Gdy pojawita sie domowa opieka nad dzie¢mi, jako
Swiadczenie w ramach NFZ, stwierdzono: — ,no
dobrze, to dzieciom zwiekszymy ten odsetek” Nie
wigzato sie to wowczas z zadng analizg epidemio-
logiczna.

Mysle, ze jestesmy jeszcze przed dalszym
rozszerzeniem wskazan do objecia opiekg nieule-
czalnie chorych dzieci i dalszym zwiekszeniem gru-
py dzieci. Brytyjczycy w 2003 r. okreslili potrzeby
opieki paliatywnej dla dzieci w populacji milionowe;
mieszkanicow na ok. 120 dzieci. | nasza opieka
prawdopodobnie bedzie w tym samym kierunku
ewoluowac. A to oznacza, ze w naszym srodowi-
sku, w domach przebywa jeszcze ponad 50 dzieci
cierpigc w milczeniu.

Najtrudniejszym dla nas zadaniem okaza-
to sie w roku 2006 uzyskanie statusu Organizaciji
Pozytku Publicznego. JesteSmy, mam nadzieje, juz
na ostatnim etapie tych dziatan, ale zajeto nam to
caty rok. tatwiej nauczylismy sie pozyskiwac srodki
Z urzedow miasta i gmin. Uczymy sie pozyskiwania
Srodkéw z Unii Europejskie;.

Jakie sa obecnie najwazniejsze potrzeby Hospicjum
oraz problemy utrudniajace Wam prace?

Najwazniejsze dla Hospicjum jest uzyska-
nie stabilnosci finansowej i zapewnienie opieki
wszystkim dzieciom, ktére z naszego — lekarskie-
go — punktu widzenia tego wymagajg, niezaleznie
od pomystow NFZ ograniczania dostepu do opieki
dzieciom bez choroby nowotworowe;.

Co jeszcze chciataby Pani przekazaé Gzytelnikom na-
szego Informatora?

Zyczyé wszystkim nadziei i rado$ci zycia.
Otwartosci na potrzeby innych. A w imieniu ca-
tego zespotu Zachodniopomorskiego Hospicjum
dla Dzieci podziekowa¢ Panu Prezesowi Zarzgdu
— dr Arturowi Januszancowi i catemu zespotowi
Warszawskiego Hospicjum dla Dzieci za pomoc
i wsparcie nie tylko finansowe, ale takze za zyczli-
wg atmosfere w czasie stazy i dzielenie sie z nami
swoim doswiadczeniem. Wiemy, jak bardzo ta po-
moc i wiedza jest nieoceniona.

'(Sdprawa pracownikow hospi

Bardzo dziekujemy za rozmowe. Z wielkg rados-
cig obserwujemy sukcesy Zachodniopomorskiego

Hospicjum dla Dzieci. Pamietajcie, ze zawsze

mozecie liczy¢ na naszg pomoc.

Z dr Mariolg Lembas-Sznabel
rozmawiali Tomasz Dangel
i Mirostawa Slgzak.
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Dr hab. n. med..Tomasz Dangel

Jezeli zagladajg Panstwo na naszg strone
www.hospicjum.waw.pl, wiecie zapewne o naszych
ktopotach z Narodowym Funduszem Zdrowia. Tam
tez mozna znalez¢ doktadne informacje, ktérych tu,
z braku miejsca, nie przytaczam.

Wbrew oskarzeniom Prezesa NFZ p. An-
drzeja Sosnierza oraz rzecznika prasowego MOW
NFZ p. Jerzego Serafina, motywami naszego dzia-
tania nie byty ani chec¢ ,zaistnienia w mediach”, ani
,2utrudnianie postepowania konkursowego poprzez
wykorzystywanie mediow do wywierania nacisku
na komisje konkursowg”.

Z pewnoscig nie chodzito nam o tanig auto-
reklame w mediach. Od wielu lat wspotpracujemy
z dziennikarzami w waznych sprawach spotecz-
nych. Sg oni czestymi gosémi w Hospicjum, nieza-
leznie od naszych probleméw z NFZ.

Zupetnie inaczej postepujemy w reklamie.
Nasze reklamy zamieszczamy nieodptatnie w przy-
chylnych nam mediach. Wniosek: nie musimy pro-
wokowac konfliktu z NFZ w celach reklamowych.

O co wiec chodzito?

Ogdlnie rzecz ujmujac — o zasady. Nie
zgadzamy sie bowiem z politykg NFZ w zakresie
domowej opieki paliatywnej nad dzie¢mi. Ponize;]
SzCczegoty.

Po pierwsze, nie zgadzamy sig, aby urzed-
nicy NFZ (a nie minister zdrowia) wprowadzali za-
sady (standardy) tej nowej dziedziny w pediatrii,

NFZ versus WHD

poniewaz sg w tej specjalistycznej i wyjatkowo
trudnej materii niekompetentni.

Po drugie, nie zgadzamy sie z jednostron-
nym dyktowaniem przez NFZ warunkow, ktorych
zadne hospicjum dla dzieci nie moze spetni¢, po
to, aby narzucac¢ hospicjom coraz gorsze warunki
finansowe. Dla przyktadu podaje kwoty otrzymane
od NFZ w dwdch poprzednich latach oraz zapla-
nowang na rok biezacy:

2005 - 571 800 zt
2006 — 522 861 z
2007 — 485 040 z

Cytuje Prezesa NFZ p. Andrzeja Sosnierza:
,Nie powinnismy zwiekszac¢ liczby kontraktow na
hospicja, bo to oznaczatoby, ze zwieksza sie licz-
ba osoéb umierajgcych. [...] Nie jest mojg ambicjg
zwiekszac¢ kontrakty w hospicjach, gdyz to ozna-
czatoby przeciez, ze wiecej dzieci bedzie musiato
umiera¢” (,Nasz Dziennik” 30 XII 2006 — 1 | 2007,
str. 4-5). Bez komentarza.

Po trzecie, nie zgadzamy sie, aby urzednicy
NFZ (a nie lekarze specijalisci) podejmowali decy-
zje o kwalifikowaniu dzieci do opieki paliatywne;j.

Te trzy kwestie sg dla nas zasadnicze,
tzn. nie zamierzamy z nich rezygnowac.

Co nas dziwi?

Dziwi nas, ze NFZ nie zachowuje sie jak
firma ubezpieczeniowa. Wyobrazamy sobie, ze
firmie ubezpieczeniowe] powinno zaleze¢ na za-
kontraktowaniu mozliwie tanio, mozliwie najlepszej



ustugi dla swoich klientdw — tak, aby byli oni z nigj
zadowoleni. My proponujemy bardzo dobrg ustu-
ge za ok. 20% realnej wartosci. Rozumujemy, ze
dla normalnej firmy ubezpieczeniowej taka ustu-
ga powinna by¢ bardzo atrakcyjna, ergo, to firmie
powinno zaleze¢ na podpisaniu z nami kontraktu.
A jest odwrotnie. NFZ zachowuje sie tak, jakby nie
zalezato mu na umowie z nami.

Dziwi nas, ze Prezes NFZ moze catkowicie
ignorowac opinie Konsultanta Krajowego w dziedzi-
nie Pediatrii, Rzecznika Praw Obywatelskich oraz
Rzecznika Praw Dziecka, ktorzy jednym gtosem
zwracajg uwage, ze jego zarzagdzenie dyskryminuje
dzieci z chorobami innymi niz nowotworowe w do-
stepie do opieki paliatywne;j.

Dziwi nas, ze zaden minister zdrowia od roku
1999 nie wprowadzit opracowanego przez nas pro-
jektu standardow domowej opieki paliatywnej nad
dzie¢mi. A byto ich w tym okresie juz dziesiecio-
ro. Franciszka Cegielska, Grzegorz Opala, Mariusz
tapinski, Marek Balicki, Leszek Sikorski, Wojciech
Rudnicki, Jerzy Hausner, Marian Czakanski, Marek
Balicki (ponownie) i Zbigniew Religa.

Dziwi nas, ze NFZ i Ministerstwo Zdrowia,
pomimo naszych staran i wielokrotnych propozy-
cji, nie chcg podjg¢ z nami wspotpracy w celu
wprowadzenia naszego projektu programu domo-
wej opieki paliatywnej nad dzie¢mi. Ustawa z dnia
24 kwietnia 2003 r. o dziatalnosci pozytku publicz-
nego i o wolontariacie méwi m. in.:

JArt. 5. 1. Organy administracji publicznej prowa-
dzg dziatalnos¢ w sferze zadan publicznych, [..]
we wspotpracy z organizacjami pozarzgdowymi [...]
prowadzgcymi [...] dziatalnos¢ pozytku publicznego
w zakresie odpowiadajgcym zadaniom tych orga-
now. Wspotpraca ta moze odbywac sie w szcze-
goélnosci w formach:

1) zlecania organizacijom pozarzgdowym [...]

realizacji zadan publicznych na zasadach

okreslonych w ustawie;

2) wzajemnego informowania sie o planowa-

nych kierunkach dziatalnosci i wspotdziatania

w celu zharmonizowania tych kierunkow;

3) konsultowania z organizacjami pozarzgdo-

wymi [...] odpowiednio do zakresu ich dziata-

nia, projektow aktéw normatywnych w dziedzi-

nach dotyczacych dziatalnosci statutowej tych

organizacii;

4) tworzenia wspdlnych zespotéw o charak-

terze doradczym i inicjatywnym, ztozonych
z przedstawicieli organizacji pozarzgdowych
[...] oraz przedstawicieli wtasciwych organdw
administracji publiczne;.
2. Wspotpraca, o ktoérej mowa w ust. 1, odbywa sie
na zasadach: pomocniczosci, suwerennosci stron,
partnerstwa, efektywnosci, uczciwej konkurenciji
i jawnosci.”

Kiedys, z okazji Swiatowego Dnia Chorego,
zaproszono mnie na konferencje w Ministerstwie
Zdrowia, abym powiedziat co$ o roli organizacji
pozarzgdowych. Powiedziatem wtedy: ,Wyobrazcie
sobie Panstwo linie ograniczong dwoma punkta-
mi. Jeden punkt nazwijmy organizacja prorzgdowa,
a drugi organizacja antyrzgdowa. My oscylujemy na
tej linii w prawo i w lewo, w zaleznosci od polityki
rzadu i naszej od niego niezaleznosci (lub zalez-
nosci) finansowe].” Mowigc to, miatem na mysili,
ze organizacja pozarzgdowa, jezeli nie popadnie
w zaleznos¢ finansowg od administracji rzado-
wej, powinna by¢ gotowa zaréwno do tworczej
wspotpracy z rzadem, jak i do konstruktywnej
krytyki jego poczynan w sferze, w kitorej jest
kompetentna.

Zakonczenie

Z okazji tegorocznego Swiatowego Dnia
Chorego, Papiez Benedykt XVI napisat m. in.:
,Kosciot pragnie wesprze¢ chorych nieuleczalnie
i w fazie terminalnej, apelujgc o sprawiedliwg poli-
tyke spoteczng, kiéra moze pomoc wyeliminowac
przyczyny wielu choréb, i domaga sie z naciskiem
lepszej opieki nad umierajgcymi oraz osobami, ktore
nie mogg liczy¢ na zadne leczenie. Trzeba popie-
ra¢ takg polityke, kitéra potrafi stworzy¢ odpowied-
nie warunki, aby ludzie mogli godnie znosi¢ takze
choroby nieuleczalne i stawa¢ w obliczu smierci.
W zwigzku z tym nalezy jeszcze raz przypomniec
0 potrzebie wiekszej ilosci osrodkoéw terapii palia-
tywnej, zapewniajgcych chorym petng opieke ze
strony ludzi i wsparcie duchowe, ktérych potrzebu-
ja. Jest to prawo kazdej istoty ludzkiej, w ktdrego
obrone wszyscy musimy sie zaangazowac.” Stowa
te dedykuje p. Prezesowi NFZ i Ministrowi Zdrowia.
Mam nadzieje, ze przyczynig sie do zmiany ich po-
lityki w dziedzinie domowej opieki paliatywnej nad
dzie¢mi w Polsce, skoro nasze argumenty okazaty
sie niewystarczajgce.

Tomasz Dangel
lekarz WHD
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Posel na Sejm
Rzeczypospolite) Polskiej

Jan Bury Rzeszow, 8 lutego 2007 r.

Szanowny

Artur Januszaniec

Prezes Zarzadu

Fundacji

Warszawskie Hospicjum dla Dzieci

W zwigzku z moja interpelacja w sprawie wprowadzenia nowych zasad
finansowania hospicjow dla dzieci, otrzymalem odpowiedZ od Pana Boleslawa Piechy
— Sekretarza Stanu w Ministerstwie Zdrowia.

Kopig mojej interpelacji w tej sprawie i przedmiotowej odpowiedzi przesylam
Panu w zalaczeniu.

Z wyrazami szacunku

Posel na Sejm
Rzeczypospolitej Polskiej

Jan Bury Rzeszoéw, 18 grudnia 2006 r.

Szanowny Pan
Zbigniew Religa
Minister Zdrowia

Interpelacja

Z dniem 1 stycznia 2007 r. zaczng obowiazywa¢ nowe przepisy zarzadzenia
nr 89/2006 Prezesa NFZ z dnia 19 wrze$nia 2006 roku w sprawie przyjecia ,, Szezegolowych
materialéw informacyjnych o przedmiocie postepowania w sprawie zawarcia uméw
o udzielanie $wiadczen opieki zdrowotnej oraz o realizacji i finansowaniu uméw o udzielanie
$wiadczen opieki zdrowotnej w rodzaju: opieka diugoterminowa".



WYDARZENIA K

W § 9 ust. 5 pkt 8 zalacznika tego aktu prawnego dokonano istotnej zmiany
ograniczajacej dostep do opieki paliatywnej dzieci ze schorzeniami innymi niz nowotwory,
Jak czytamy w nim: ,zwiekszenie liczby pacjentow nienowotworowych powyzej 40 %
w przypadku dzieci chorujgcych na inne schorzenia bez nadziei na wyleczenie jest mozliwe po
uzyskaniu zgody oddzialu wojewédzkiego Funduszu.

Zapis ten wprowadza ograniczenie by mie wigcej niz 40% dzieci objetych opieka
mmmmmmqmédchmychuchmbymmmwmm
w zalaczniku 12, I&sttuwymﬁgmm:ngrmcm;wdefaﬂadﬂwchmychdmdu
opieki hospicyjnej bowiem jak dowodza statystyki medyczne choroby nie nowotworowe
stanowia znakomitq wigkszo$¢ schorzeni u dzieci wymagajacych takiej opieki
diugoterminowe;.

Jest to kolejny przykiad na to jak nieodpowiedzialna decyzja urzednicza (w tym
przypadku prezesa NZF) moze dramatycznie ograniczy¢ dostgpnosé npmhmudycqula
ciezko chorych dzieci, dla ktérych jest ona niezbedna ze wzgledow medycznych
i spolecznych.

Niewiele zmienia te sytuacje uwaga, ze zmiana ww. proporcji bedzie mozliwa po
uzyskaniu zgody oddzialu wojewddzkiego NFZ. Oznacza to bowiem, ze to urzednicy
Funduszu, nie zas powolani do tego lekarze specjalisci, beda decydowaé o zakwalifikowaniu
badz nie matego pacjenta do ww. opieki.

Reasumujac nalezy stwierdzi¢, iz wpmwadmm ww, zarzadzenia 89/2006 bedzie
kolejnym, kuriozalnym, przykladem wygranej biurokracji nad merytoryczna medyczng
wiedza ze szkoda, oczywists dla dzieci dotknietych chorobg i ich rodzin.

Biorac pod uwage powyZsze, prosze¢ Pana Ministra o udzielenie odpowiedzi na nizej
wymienione pytania:

1. Jakie wzgledy merytoryczne (oprécz oczywistych intencji zaoszczedzenia Srodkow
finansowych kosztem ciezko chorych dzieci) byly podstawa do wprowadzenia
ww., ograniczen w kwalifikacji dzieci do opieki paliatywnej ?

2. Czy i kiedy Ministerstwo Zdrowia przewiduje mozliwos¢ uchylenia wprowadzonych
ograniczen ?

3. Jak w przypadku pozostawienia tego zapisu zarzadzenia Prezesa NFZ Ministerstwo
Zdrowia zamierza zagwarantowaé¢ dzieciom ich ustawowe prawo do szczegolnej
opieki medycznej ?

Oczekujac odpowiedzi Pana Ministra, pozostaje z wyrazami szacunku
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Aneta 1 Piotr Molotkiewicz Warszawa, 11/01/2007r.
ul. Ostrobramska 80 m 71
04-163 Warszawa
Pan Prezes Fundacji
Warszawskie Hospicjum dla Dzieci
lek. med. Artur Januszaniec
Szanowny Panie Prezesie,

pragniemy poinformowac, iz nasz udzial w programie ,,Uwaga™ przygotowany w 2006 roku
przez telewizj¢ TVN, byl naszym obowigzkiem wobec WHD. To dla nas bylo i jest
oczywiste, i moze dlatego wiaénie nigdy dotychczas tak oficjalnie Wam o tym nie
méwilismy, ze bez Was wszystkich - pracownikow Warszawskiego Hospicjum dla Dzieci,
zarowno pielegniarek z ktérymi mamy najczestszy kontakt, jak i lekarzy, psychologa,
rehabilitanta, kapelana, pracownikéw socjalnych oraz wolontariuszki, nie bylibysmy tak
spokojni o naszego Kubusia. Dzigki Wam wiemy Ze zapewniamy mu opieke najlepsza z
mozliwych, Ze jestescic z nami w tych wszystkich zar6wno spokojnych jak i trudnych
chwilach, gdzie sami nie wiedzielibySmy co zrobié... Dzigkujemy za to Ze jesteécie z nami
Jjuz od ponad dwoch lat, na dobre i na zle, pamigtajcie o tym - bo nawet gdy Wam o tym
glosno nie méwimy, to wlasnie tak czujemy i wlasnie tak o0 Was opowiadamy wszystkim
napotykanym na naszej drodze ludziom.

Z wyrazami szacunku:
mert Moo,
Tidv Ulotuerice

Kubus Mototkiewicz




DIETA KENOEERNINAY

KURS DLA LEKARAGARIOSRIE)ON

W dniach 8-9 grudnia 2006 zorganizo-
walismy kurs dla lekarzy z hospicjow dla dzieci
na temat zastosowania diety ketogennej u dzie-
ci z lekooporng padaczkg. Wzieto w nim udziat
17 lekarzy z Biategostoku, Bydgoszczy, Czesto-
chowy, Gdanska, Krakowa, todzi, Opola, Ostro-
wca Swietokrzyskiego, Suwatk, Szczecina, Wroc-
tawia i Warszawy.

Dieta ketogenna zostata wprowadzona
do leczenia padaczki w Stanach Zjednoczonych
w 1921 roku. Jest to dieta wysokottuszczowa
i niskoweglowodanowa, stosowana obecnie
u dzieci w leczeniu padaczki opornej na leki
przeciwpadaczkowe. Ocenia sie, ze dieta oka-
zata sie skuteczna u ponad potowy dzieci,
u ktorych byta stosowana. Wykazano, ze ten
rodzaj zywienia nie zaktéca rozwoju fizyczne-

0 dzieci. W WHD diete ketogenng stosujemy
U dzieci z padaczkg od 2004 roku.

Wyktady podczas kursu prowadzili dr Ma-
rek Bachanski z Kliniki Neurologii, Epileptologii
i Rehabilitacji Neurologicznej, Instytutu ,Pomnik
— Centrum Zdrowia Dziecka”; mgr inz. Witold

Jarmotowicz, dietetyk i doradca zywieniowy;
dr inz. Matgorzata Rogalska-Niedzwiedz z Pra-
cowni Oceny Jako$ci i Sposobu Zywienia,

Zaktadu Epidemiologii i Norm Zywienia, Instytu-
tu Zywnosci i Zywienia oraz dr Tomasz Dangel
z WHD.

Lekarze zapoznali sie z programem kom-
puterowym ,Dieta 27, ktéry uzywamy do projekto-
wania jadtospiséw. Podczas zaje¢ praktycznych,
ktére wadzili Tomasz Dangel i Beata Petschl
zylismy jadtospisy dla 14 dzieci
reprezentowanych przez uczestni-
kow . stuga techniczng kursu zajmowat
sie Wojciech Marciniak z WH Uczestnicy
otrzymali skrypt zawierajgcy mate
ztozony i oprawiony dzieki po
szy WHD, ktérym bardzo serdeczni
za pomoc.

Dzieki rejestracji w lzbie Lekarskiej, leka-
rze uczestniczgcy w kursie otrzymali 11 punktow
edukacyjnych.

Tomasz Dangel
Kierownik naukowy kursu

Podczas wyktadow

k,

e
Cwiczenia z uktadania jadfospisow

DySkUSja podczas przerwy w wyktadach




eciecej pt. ,Pod-
ografii ptodowej”. Jest to obowigzko-
ch specjalizacji i zostat zorganizowany
nikg Ginekologii i Potoznictwa Akade-
Warszawie. W celu zrealizowania ca-
kursu w mozliwie krotkim czasie, skro-
do 3 dni, ale wydtuzono czas wyktadéw
zen, kiore odbywaty sie codziennie od 8.30
9.00.

O
J

1
Brof. dr hab. Fn medsMaria. Respen dekleer‘slg'
. |dr‘d’. med? Katar‘zlyr_wg_:Jamak

i .

Kurs otworzyta prof. Wanda Kawalec, Spe-
Sta Krajowy w dziedzinie Kardiologii Dzieciecej
z Kierownik Kliniki Kardiologii Dzieciecej Instytutu
mnik — Centrum Zdrowia Dziecka”. Z przedsta-
nych przez Panig Profesor statystyk wynika, ze
lal noworodki z krytycznymi wadami serca docie-
do osrodkow referencyjnych stosunkowo pdzno
pomimo licznych szkolern — ta sytuacja niewiele
nita sie W ciggu ostatnich pieciu lat. Pewne jest,
jagnostyka prenatalna pozwala na przygotowanie
ICOW, jak rowniez umozliwia obserwowanie natu-

dr Anita Hamela-Olkowska (druga z prawej) i
i Beata Petschl (pierwszaiz prawej) padczas
rozmowy z uczestn_ikam! kursu.

[

zmieni¢ nasze rozumienie nlektorych patologu

Wszyscy zaproszeni wyktadowcy uwypuklali
w swoich wyktadach réznice miedzy uktadem kra-
zenia ptodu, noworodka i dorostego cztowieka. Wy-
ktady byty na znakomitym poziomie, pokazano wie-
le nowych, unikalnych problemoéw charakterystycz-
nych zaréwno dla prawidtowego rozwoju ptodu, jak
i w stanach patologicznych. Kurs zakoriczyt dr To-
masz Dangel wyktadem dotyczgcym etyki i opieki
paliatywnej w perinatologii.

Pokazy na zywo umozliwity zapoznanie leka-
rzy pediatrow z praktycznymi problemami w badaniu
serca ptodu w réznych okresach cigzy.

W kursie wzieto udziat 21 lekarzy; poza pedia-
trami przygotowujgcymi sie do egzaminu z kardiologii
dzieciecej byto wsrdd nich trzech lekarzy potozni-
kéw i jeden neonatolog. Dzieki wspaniatej atmosferze
i znakomitej organizacji, ktérg zawdzieczamy Joannie
Iwanowskiej i Beacie Petschl, kursanci czuli sie jak
w domu.

Uczestnlcy kURSU

Iekarze pedlatr'zy i mf@zn iCyy g

j

Wspaniate positki zapewnione przez Hotel
Arkadia, i czesciowo zakupione przez firme Gene-
ral Electric, wtgcznie z paczkami w ttusty czwar-
tek, umozliwity przetrwanie wielogodzinnych wykta-
doéw dotyczacych pasjonujgcych tajemnic kardiologii
prenatalne;.

Byt to pierwszy obowigzkowy kurs do specja-
lizacji zorganizowany w naszej Poradni USG. Mamy.
nadzieje, ze w przysztym roku bedziemy goscic
kolejng grupe kardiologéw dzieciecych.

Kierownik naukow!



STOMATOLOGIA

Pan Dr Artur Januszaniec
Kierownik Kliniki ,Usmiech Malucha”

Jestesmy rodzicami dziesiecioletniego chtop-
ca Arusia, ktory w wieku siedmiu lat po rozpoczeciu
nauki w szkole podstawowej zachorowat na gene-
tyczng chorobe adrenoleukodystrofie. Choroba ta za-
skoczyta nas, poniewaz nikt w rodzinie wczesniej nie
chorowat. Adrenoleukodystrofia jest chorobg bardzo
podstepng, rozwija sie powoli i niezauwazalnie powo-
dujgc degradacje mozgu, az w koricu wybucha i jest
nie do opanowania.

Przed pierwszym rzutem choroby Arus byt
wesotym, mitym i wysportowanym chtopcem. W wie-
ku 4 lat potrafit jezdzi¢ rowerem na dwoch kdtkach.
Uwielbiat gre w pitke i kgpiele w basenie. Kiedy Arus
zachorowat, nie zdawaliSmy sobie do korica sprawy,
jaki bedzie przebieg choroby i co Arusia czeka. Za-
czeto sie od probleméw w szkole, zanikow pamie-
Ci, pdzniej w ciggu czterech miesiecy Arus przestat
mowi¢, chodzi¢, zaczety sie problemy z jedzeniem.
W tej chwili mija trzeci rok od wybuchu choroby,
problemy zdrowotne sg coraz wieksze. Przed cho-
robg miat Sliczne biate zdrowe zeby, kidre w wyniku
przyjmowania lekéw i utrudnionej toalety jamy ustnej
zaczety sie psuc i bole¢. Arusia bardzo czesto me-
czyty stany zapalne i krwawienia dzigset. DentySci
jednak bali sie podejmowac leczenia w znieczuleniu
ogolnym z powodu postepujacej choroby i nisko-
ptytkowosci Arusia. Obeszlismy kilka gabinetéw pan-
stwowych i prywatnych i nikt nie odwazyt sie nam
pomaoc.

| tak oto rozmawiajgc kiedys telefonicznie
z Barbarg — mama chtopca chorego na te samg
chorobe, a bedacego pod opieka Warszawskiego
Hospicjum dla Dzieci, zwierzytam sie z naszych
probleméw dotyczgcych jamy ustnej Arusia. Bar-
bara przedstawita nasz problem na jednej z wizyt
domowych panu dr. Arturowi. Na reakcje i pomoc
nie czekaliSmy dtugo. Pan doktor nie zostat obojet-
ny i postanowit pomoc Arusiowi. Kiedy zadzwonit
do nas telefon z informacjg, ze mozemy przyjechad
z Arusiem do Kliniki ,Usmiech Malucha”, nasza ra-
dosc¢ byta ogromna. Wszystkie szczegoty dotyczace
naszej wizyty ustalaliSmy telefonicznie z pielegniarkg
Jolantg Stodownik, ktéra poza tym, ze byta bardzo
mita, wszystko wspaniale zorganizowata.

Pragniemy z mezem z catego serca podzie-
kowac za to, ze moglismy przyjecha¢ z Arusiem do
Kliniki ,UsSmiech Malucha” na zabieg dentystyczny.

Bylismy juz w réznych szpitalach i osrodkach, ale
atmosfera panujgca w tej klinice bardzo mito nas
zaskoczyfa. Przed zabiegiem rozmawiat z nami bar-
dzo mity doktor anestezjolog, ktdry wszystko nam
wyttumaczyt, zatuje tylko, ze nie pamietam jego na-
zwiska. Po dtugim zabiegu, bo naprawde byto co ro-
bi¢ w buzi Arusia, bylismy mito zaskoczeni, bo Arus
szybko i dobrze sie wybudzit. Zaprowadzono nas do
przytulnego pokoiku gdzie, mogliSmy odpoczac¢ po
trwajgcej ponad 5 godzin podrézy, a Arus po zabie-
gu. Jeszcze wiekszym zaskoczeniem dla nas byta
konsultacja, kitorg za posrednictwem rehabilitanta
i hospicjum udzielit nam pan dr. Rehabilitacji Pawet
Zaptatka. Arus jest bardzo spastyczny. Spastyka byta
tak duza, ze jego szyja w nienaturalny sposob wy-
gieta byta do tytu, co sprawiato mu bdl i problemy
Z jedzeniem. Pan doktor zaproponowat ostrzykniecie
botuling, ktére wykonat 1 wrzesnia w szpitalu w Dzie-
kanowie Lesnym, za co jesteSmy ogromnie wdzieczni.
Dzi$ juz widoczne sg efekty — Aru$ nie budzi sie taki
powykrzywiany, jego gtowa nie jest tak odciggnieta
do tytu i duzo lepiej je.

Jego zgbki tez sg super i nie bolg, nie ma
problemoéw ze stanami zapalnymi dzigset i ustaty
krwawienia. Zniknety problemy ze szkliwem, ktére byto
tak strasznie stabe i popekane, ze podczas mycia po
prostu sie kruszyto. Wszystkie ubytki zostaty profesjo-
nalnie uzupetione, a te zgbki, kidre trzeba byto — usu-
niete. Pani doktor stomatolog dobrze sie spisata.

Mimo iz dzielg nas setki kilometrow, bo my
mieszkamy na Slasku w Jankowicach koto Rybnika,
to jestesmy wdzieczni Bogu, ze spotkaliSmy na na-
szej drodze tak wspaniatych ludzi jakimi sg pracow-
nicy Hospicjum Warszawskiego.

Jeszcze raz bardzo dziekujemy za wszystko
w imieniu naszym i Arusia, przede wszystkim panu
doktorowi Arturowi Januszaricowi, doktorowi Pawtowi
Zaptatce, siostrze Jolancie Stodownik i wszystkim pra-
cownikom hospicjum, ktérzy pomogli Arusiowi.

Wiedzgc wasze zaangazowanie i chec niesie-
nia pomocy tym najbardziej potrzebujgcym, o ktdrych
mato sie mowi, jesteSmy petni podziwu dla Waszej
wspaniatej i potrzebnej pracy.

Z wyrazami wdziecznosci
Rodzice Arusia
Ewa i Leszek Tkacz



Wypozyczalnia sprzetu Fundacja

FundacjaWarszawskie Hospicjumdla Dzieciprowadzi Warszawskie Hospicjum dia Dzieci
na terenie catego kraju bezptatng wypozyczalnie sprzetu me- uI..Agatowa 10, 03-680 Warszawa
dycznego, niezbednego do sprawowania domowej opieki nad tel: (022) 678 16 11,678 17 11
nieuleczlnie chorymi dzie¢mi. Wypozyczamy m. in.: ssaki, fax: (0 22) 678 99 32
koncentratory tlenu, materace przeciwodlezynowe. Prosi- email: poczta@hospicjum.waw.pl
my o kontakt z pielegniarkg WHD — Matgorzatg Morawskg http:// www.hospicjum.waw.pl
tel. (022) 678 16 11 lub tel. kom. 0 502 179 293: Katarzyng
Piasecznag, tel. kom. 0 505 045 672.

konta bankowe:

Pekao S.A.

V1/Oddz. - Warszawa
33124010821111000004282080

USMIECH MALUCHA

Klinika stomatologiczna dla dzieci

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