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W roku 1997 objeto opiekg domowa 32 rodziny nie-
uleczalnie chorych dzieci.

Pacjenci objeci opiekg w roku 1997
wg grup rozpoznan

Rozpoznanie Liczba pacjentow

SPRAWOZDANIE

Choroby nowotworowe 15
Choroby neurologiczne 9
Wady serca 4
Mukowiscydoza 2
Mukopolisacharydoza 2
Razem 32

W roku 1997 zmarto 18 dzieci objetych opieka domowa.
Wszystkie dzieci zmarty w domu.

Opieke domowa sprawowano na terenie Warszawy
i okolicznych wojewodztw w promieniu do 100 km.
@ Pacjenci mieszkajacy na terenie Warszawy — 17
@ Pacjenci mieszkajacy poza Warszawg — 13
@ Pacjenci mieszkajgcy poza Warszawg (>100 km),
leczeni w hostelu — 2

Ocena jakosci opieki przez rodzicow zmartych dzieci

Przeprowadzono badanie ankietowe w celu uzyskania
opinii rodzicow na temat jakosci opieki sprawowanej przez
hospicjum. Wystano 80 ankiet do rodzicéw lub opiekunéw
dzieci, ktére zmarty pod opiekg Hospicjum. Otrzymano 46
ankiet od rodzin 32 zmarlych dzieci. Rodzicow proszono,
aby ocenili jakos¢ opieki, postugujgc sie skala punktowg
o zakresie 0-10, gdzie 0 oznacza ,jestem bardzo niezado-
wolony”, a 10 ,jestem bardzo zadowolony”. Ankieta byfa
anonimowa.

Ocena jakosci opieki hospicyjnej
przez rodzicow zmarlych dzieci w skali 0-10
; $rednia minimum maks.
ocena lekarzy

9.70 6 10
ocena pielegniarek 9.85 5 10
ocena pracownikow socjalnych  9.76 6 10
ogolna ocena opieki 9.48 5 10

Program wsparcia dla rodzin w okresie aloby
@ 22 spotkania grupy wsparcia dla rodzicow

® 18 spotkan grupy wsparcia dla rodzenstwa

@® 5 wycieczek dla rodzenstwa zmartych dzieci

2

® Msza sw. w intencji zmartych dzieci w dniu 4 listopada
@ Pracownicy socjalni stuzyli pomocg w zafatwianiu spraw
zwigzanych z pogrzebem rodzinom 18 zmarlych dzieci

Hostel

W lutym zakupiono pofowe (parter) budynku przy ul. Ger-
sona 35. Zgodnie z wola Pani Profesor Jolanty Zawitkow-
skiej-Hempel, ofiarodawczyni spadku, przeznaczono go na
hostel dla rodzin nieuleczalnie chorych dzieci, kidre miesz-
kaja zbyt daleko od Warszawy (powyzej 100 km), aby ho-
spicjum mogto sprawowac nad nimi opieke domowa. W ho-
stelu zaprojektowano takze pokéj goscinny dla stazystow
oraz mieszkanie stuzbowe dla pielegniarki.

Gruntowny remont budynku zakoriczono w maju. W czerw-
cu urzgdzono wnetrza. W lipcu przyjeto pierwszg pacjent-
ke, 8-letnia Dominike wraz z jej rodzing. Dziewczynka zmar-
ta w potowie wrzesnia. Kolejny pacjent — 5-letni Mariusz,
przebywat w hostelu wraz ze swojg rodzing od poczatku
listopada 1997 r do maja 1998 r.

Nieruchomo$¢ zakupiono za sume 150 000 zf (przekaza-
ng w spadku przez p. Jolante Zawitkowskg-Hempel). Re-
mont, adaptacje i wyposazenie zostaty pokryte ze Srodkéw
przekazanych przez Amerykansko-Polska Komisje ds. Po-
mocy Humanitarnej, Fundacje im. Stefana Batorego, Fun-
dusz PHARE i komzyriskg Fabryke Mebli.

Biblioteka navkowa

Program: Utworzenie biblioteki naukowej w dziedzinie le-
czenia bolu i opieki paliatywnej z wykorzystaniem Internetu
— http://www.hospicjum.waw.pl Zespot: dr Tomasz Dangel,
p. Wojciech Bogusz, p. Artur Laskowski, p. Krystian Grzen-
kowicz, firma DialCom. Cel: Utworzenie osrodka informacji
naukowej dla lekarzy i pielegniarek w dziedzinie leczenia
bélu i opieki paliatywnej. Finansowanie: Fundacja im. Ste-
fana Batorego.

Wspélpraca migdzynarodowa

Biaforuskie Hospicjum Dzieciece w Minsku. W dniu
10.12.1997 r. podpisano umowe o wspofpracy pomiedzy
Warszawskim Hospicjum dla Dzieci i Biatoruskim Hospicjum
Dzieciecym. Temat: opieka paliatywna i leczenie bélu u dzie-
ci — szkolenie personelu. Finansowanie: Fundacja im. Ste-
fana Batorego.

Prof. Susan Fowler-Kerry College of Nursing, University
of Saskatchewan, Canada. Temat: opieka paliatywna
i leczenie bolu u dzieci — wspétpraca naukowa. Finansowa-
nie: Professional Partnership Program (Rzad Kanady).
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FINANSOWE WHD 74 rox 1997

Dr John Hungerford The Eye Department, JT Bartholo-
mey’s Hospital, Londyn, Wielka Brytania. Temat: lecze-
nie dzieci z retinoblastoma (siatkéwczak) — znieczulanie
dzieci do badarn. Finasowanie: Stowarzyszenie Rodzicow
i Przyjaciot Dzieci Niewidomych i Stabowidzgcych
~Tecza’

Pracownicy Hospicjum wspdforganizowali i brali czynny
udziat w zjazdach, sympozjach, kursach, konferencjach na-
ukowych i szkoleniowych w kraju i za granicag, m.in.:

13—-18.10.97 Il kurs szkoleniowy, w kidrym uczestni-
czyto 110 lekarzy pieleganiarek i wolontariuszy oraz
rodzicow (kurs doskonalgcy CMKP nr 97118-11-33)
w Domu Dziennikarza w Kazimierzu Dolnym na temat
.Leczenie bolu i opieka paliatywna u dzieci”. Finansowa-
nie: Ministerstwo Zdrowia i Opieki Spotecznej, Fundacja
im. Stefana Batorego, Fundacja im. Leopolda Kronenber-
ga, ABBOT GmbH Laboratories, Fundacja Dzieciom
,Zdazy¢ z Pomoca”, AVL Medical Instruments Poland
Sp. z 0.0,

Wspoélpraca z Instytutem Matki i Dziecka

W roku 1997 Instytut Matki i Dziecka zatrudniat w Zakia-
dzie Opieki Paliatywnej 2 lekarzy i 4 pielegniarki. Pozostali
pracownicy zatrudnieni byli przez Stowarzyszenie. Stowa-
rzyszenie korzystato z pomieszczen Zakiadu Opieki Palia-
tywnej udostepnionych przez Instytut. Koszt dziatalnosci Za-
ktadu Opieki Paliatywnej w roku 1997 pokryty przez Insty-
tut Matki i Dziecka zamknat sie suma 187 000 zi.

Opracowane | wydano:
® Skrypt Leczenie bdlu i opieka paliatywna u dzieci” ; wy-
danie lll, 242 strony, naktad 300 egzemplarzy
® Kwartalnik ,Informator Warszawskiego Hospicjum dla
Dzieci” —numery: 2, 3, 4, naktad kazdego numeru 1500 eg-
zemplarzy.

Propagowanie dziafan i zbiérka funduszy na rzecz Hospi-
cjum podczas akcji charytatywnych:

@® Aukcja na rzecz Hospicjum zorganizowana przez Or-
bis, 18 kwietnia 1997 r. — 8340 zi;

® Turniej Koszykowki zorganizowany pod patronatem Dy-
rektora Zarzgdu Dzielnicy Ochota Gminy Warszawa Cen-
trum oraz Komendanta Strazy Miejskiej Gminy Warszawa
Centrum, 26 kwietnia 1997 r.;

@ Zbiorka pieniedzy podczas akcji ,Dzieci Matkom”,
25 maja 1997 r. — 500 z;
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® Aukcja na rzecz Hospicjum podczas akcji ,Pozegnanie wa-
kacji", Warszawski Osrodek Telewizyjny, 31 sierpnia 1997 r.
— 2340 2.

Dr Tomasz Dangel otrzymat Nagrode Roku za Dziatal-
nos¢ Humanitarng ,Czlowiek — Czlowiekowi” — wyréznienie
w kategorii ochrony zdrowia, 20 maja 1997 r.

Utworzono Instytucje Cztonka Wspierajacego. Zarzad Sto-
warzyszenia, zgodnie ze Statutem, zwrdcit sie do potencjal-
nych sponsorow o przyjecie cztonkostwa wspierajacego.
W ten sposodb instytucje zainteresowane systematycznym
wspieraniem Hospicjum deklaruja stata kwote, ktéra co ro-
ku przekazywana jest na dziatalnos¢ Stowarzyszenia.

SPRAWOZDANIE FINANSOWE

za rok 1997
WPLYWY PLN
Saldo z 1996 roku — 569 280,21
Ministerstwo Zdrowia i Opieki Spoteczne — 109 700,00
Urzad Gminy Warszawa Centrum — 43 000,00
Urzad Wojewddzki — 29 205,42
Urzad Miasta Stotecznego Warszawy — 27 998,40
Fundacja im. Stefana Batorego —120 889,00
Polsko-Amerykariska Komisja Pomocy Humanitarnej
— 120 000,00
Commercial Union — 24 099,00
Fundacja im. M. Kantona —15 000,00
Fundacja im. Leopolda Kronenberga — 12 370,00
Fundacja Twoje Dziecko — 10 000,00
Bank Gospodarstwa Krajowego —10 000,00
Mostostal Zabrze — 10 000,00
Pozostate instytucje i firmy — 135 220,84
Prywatni ofiarodawcy — 379 962,04
Odsetki bankowe i réznice kursowe — 24 729,02
Razem — 1 641 453,80

WYDATKI

Leki i materialy opatrunkowe — 14 995,75
Sprzet medyczny — 6 290,58

Szkolenie personelu — 9 506,57

Konferencje szkoleniowe — 52 408,65
Wydawnictwa — 2 038,30

Zasitki dla rodzin — 22 694,19

Wynagrodzenia — prace zlecone — 124 597,00
Wynagrodzenia — osobowy fundusz ptac — 44 639,90
ZUS — 22 421,59

Materialy biurowe i koszty biezace — 13 108,34
Koszty eksploatacji samochoddw — 39 917,89
Uslugi obce (telekomunikacja) — 37 264,51
Eksploatacja hostelu — 27 735,00

Pozostate koszty — 103 372,10

Amortyzacja — 137 970,24

Darowizny na rzecz pacjentow — 25 154,83
Razem — 684 115,33

SALDO - 957 338,47

® srodki trwate 599 870,21

® majatek obrotowy + 400 088,33

@ zobowigzania — 42 620,07

UWAGA:
Stowarzyszenie dysponuje pelnym tekstem ,Raportu z dziatalnosci
za rok 1997”, ktéry moina zaméwic i otrzymac poczta.
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Warszawa, 1998.04.

Szanowny Panie Prezesie,

z uczuciem wielkiego wruszenia
przyjefam tres¢ listu, w ktérym infor-
muje mnie Pan o dziafalnosci War-
szawskiego Hospicjum dla Dziecl,
proszgc rownoczesnie o objecie pa-
tronatem tego hospicjum.

4  Cel jaki Pan, Panie Doktorze, ja-
€0 ko zalozyciel i kierownik hospicjum,
a takze zespol wspolpracujacych
z Panem 0sob, postawiliscie przed
soba, jest réwnie szlachetny, jak
trudny. Chodzi w nim o to, by umoz-
a» liwic dzieciom nieuleczalnie chorym
L spedzenje ostatniego okresu zycia
o w warunkach domowych oraz za-
o pewnic¢ rodzicom wszechstronne
wsparcie, by zmniejszy¢ bol i cier-
pienie.
g Wiele trzeba dac z siebie innym,
by cel taki osiagnac. | to nie wediug
NN kryteriow normalnego dziatania.
W tej bowiem pracy konieczna jest
) ofiarnosé, poswigcenie, oddanie
i wielka moralna odwaga.
@ W obliczu tak wielkiego nieszcze-
"3 scia, jakim jest nieuleczalna choro-
ba dziecka, zawodzag zwykle wszel-
kie sposoby wspolczucia i pociesze-
oOn nia — nic nie jest w stanie zmniejszyc
O bélu nafblizszych.
- Ale pomoc | opieka, oparte na fa-
i chowej wiedzy, specjalizacji, do-

ronatem nasze Hosp

Swiadczeniu, niesiona z serca przez
ludzi, ktorzy solidarnos¢ z innymi
uczynili swoim powolaniem, moze
okazac sie w tych najtrudniejszych
chwilach prawdziwym blogosfawien-
stwem.

4

Ciesze sie, ze bedzie mi dane pa-
tronowac dziafalnosci hospicjum.
Dzigki temu | ja bede czula sie wig-
czona w te, ze wszech miar godna
poparcia, sprawe.

Zycze Paristwu na co dzien wy-
trwalosci, sif, hartu ducha oraz wie-
lu przyjaciol, wolontariuszy, a takze
dobroczyncow, ktorzy wespra sku-
tecznie Waszg dzialalnosc.
tacze wyrazy szacunku

LUDGARDA BUZEK

W Wielki Wtorek 7 kwietnia 1998 r.
pani Ludgarda Buzek — w towarzy-
stwie pana Krzysztofa Gotaszew-
skiego, wicedyrektora Sekretariatu
Prezesa Rady Ministréw, oraz pani
Magdaleny Babicz- Boruc, doradcy
Prezesa Rady Ministrow — zlozyta
wizyte w Warszawskim Hospicjum
dla Dzieci.

Panig Ludgarde Buzek przywitali
profesor Janusz Szymborski, dyrek-
tor Instytutu Matki i Dziecka, oraz dr
Tomasz Dangel. Po krotkiej czesci
oficjalnej, z udzialem dziennikarzy,
nastgpito spotkanie z zespotem pra-
cownikow i wolontariuszy Hospi-
cjum. Obecni byli takze przedstawi-
ciele rodzicow, zarowno dzieci ob-
jetych opieka hospicyjna, jak i dzie-
ci zmariych. Pani Ludgarda Buzek
podczas dwugodzinnej rozmowy
mogta osobiscie poznac¢ okofo 30
0sob zaangazowanych w prace Ho-
spicjum. Przekazata nam wiele cie-
plych i wzruszajgcych stow, kidre na
ditugo pozostana w naszych ser-
cach.

Po6zniej pani Ludgarda Buzek
odwiedzita hostel przy ulicy Ger-
sona, gdzie spotkata sie z rodzing
Mariusza — pacjenta Hospicjum
oraz z grupa wolontariuszy opie-
kujacych sie ta rodzing. Rozmowa
z rodzicami chorego chtopca miata
charakter bardzo osobisty i ser-
deczny.

Po wizycie w hostelu pani Ludgar-
da Buzek zwiedzita nowy dom przy
ulicy Agatowej, w ktérym po zakon-
czeniu budowy miescic sie bedzie
Hospicjum.

Objecie patronatem naszego Ho-
spicjum przez panig Ludgarde Bu-
zek uwazamy za wielkie wyrdznie-
nie i zaszczyt. Staje sie ono dla nas
zrodiem sit moralnych, tak bardzo
potrzebnych w codziennej pracy.
Pozwala takze z wiekszg nadzieja
patrze¢ w przysziosc.

KARTA
CZL.ONKA
WSPIERAJACEGO

Z poczgtkiem br. utworzono przy Hospicjum
stala grupe czlonkow wspierajacych, ktorzy
systematycznie zasilajg konto WHD. Umozli-
wia to diugofalowe planowanie wydatkdéw i za-
bezpiecza bezkolizyjne dzialanie zespofu me-
dycznego i socjalnego. Z tego zadowoleni sg
zarowno mali pacjenci, ich rodzice, jak i pra-
cownicy. Wszyscy zyskali w swej pracy wielki
komfort psychiczny. Zgodnie z obietnicg pre-
zentujemy nazwy instytucji i firm, ktére zosta-
ty CZEONKAMI WSPIERAJACYMI. W miare
rozszerzania sie tego kregu, lista nastepnych
ofiarodawcéw zamieszczona bedzie w kolej-
nych edycjach .Informatora”. Ponadto te infor-
macje bedg systematycznie prezentowane na
specjalnych listach emitowanych w audycjach
Warszawskiego Osrodka Telewizyjnego, a tak-
ze drukowane na famach ,Gazety Wyborczej”
oraz w Internecie.

Od wiosny br. przybylo nam nowych czion-
kow wspierajacych, ktorzy zgtosili swoj akces.
Sg nimi:

1. Jarostaw Wanielista i Marek Adamczyk,
Studio Poligraficzno-Reklamowe w Warsza-
wie;

2. MOSTOSTAL ZABRZE Zakiad Realiza-
cji Inwestycji w Warszawie;

3. BLONEX Il S. C. Przedsiebiorstwo Za-
opatrzenia i Obrotu Materialami Techniczny-
mi;

4. Commercial Union Towarzystwo Ubez-
pieczen na Zycie (Polska) S.A.;

5. MOSTOSTAL Warszawa S.A.

SPONSORZY HOSPICJUM W ROKU 1998

Dzialalnos¢ Hospicjum w roku 1998 wspie-
raja nastepujace instytucje i organizacje:

— Instytut Matki i Dziecka

— Ministerstwo Zdrowia i Opieki Spotecznej

— Urzgd Miasta Stofecznego Warszawy

— Urzad Gminy Warszawa Centrum

- Urzad Wojewddzki w Warszawie

oraz PTK Centertel, Fundacja im. Stefana
Batorego, Hewlett Packard, RUCH S.A., La-
boratorium Kesmetyczne Dr ERIS, Bank Roz-
woju Eksportu S.A., PZU ,Zycie" S.A.
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Zofia Ostaszewska—Wyszatko
wolontariuszka



Z KAYAH

KAYAH (Katarzyna Szczot) ma 30 lat,
jest zodiakalnym Skorpionem. Obecna na
polskim rynku muzycznym od ponad
10 lat, wspéipracowala z Tomaszem
Lipinskim, Stanistawem Sojka, Martyna
Jakubowicz, zespofem ,De Mono”,
w~Atrakcyjnym Kazimierzem”. Przez szes$¢
lat pracowaia jako modelka w Japonii (To-
kio, Osaka), Mediolanie, Wiedniu. Zdoby-
fa Bursztynowego Stowika na festiwalu
w Sopocie w 1993 r. Dotychczas nagrata
2 autorskie piyty (,,Kamien” w 1995 i ,.Ze-
bra” w 1997 r.). KAYAH jest laureatka
»Fryderyka® dla najlepszej wokalistki 1996
roku oraz nagrody ,,Paszport Polityki”
w dziedzinie muzyki popularnej za rok
1997. Te nagrode (5000 zi) artystka prze-
kazala Warszawskiemu Hospicjum dla
Dzieci. Otrzymata wyréznienie ,,Fryderyk
98" w czterech kategoriach.

Maria Hordejuk i Monika Zaradzka: — Co
+Paszport Polityki” zmienif w Twoim zyciu?

Kayah: — Tak zwani ,powazni ludzie" za-
czeli mnie szanowac. Od momentu otrzy-
mania ,Fryderyka” okazato sig, ze nie mu-
sz nikomu nic udowadnia¢. Wczesniej mia-
tam 1500 pomystow, ale ulegatam tak wie-
lu inspiracjom, ze nie bytam w stanie poda-
zac w jakims okreslonym kierunku. Wiedzia-
tam mniej wigcej, czego chce. A trzeba wie-
dzie¢, czego chce sienaprawd e, jakich
srodkow do tego uzy¢, z kim chciatoby sie
to zrobi¢, jaka droga is¢. Wydaje mi sig, ze
to dotyczy kazdej sfery naszego zycia.

M.H. i M.Z.: — Nagrode przekazatas Ho-
spicjum...

K.: — To moj menadzer podsunat mi ten
pomyst. Zapytal, czy nie uwazam, ze mogta-
bym zrobi¢ cos pozytecznego? Zdecydowa-
tam sie troche z egoizmu. Najfajniej jest pod-
jac takg decyzje, nawet jesli ma sie watpli-
wosci. Ale potem, jak sie okazalo, jaki to mia-
to wydzwiegk... Myslatam, ze wiele oséb tak
zrobi. Okazalo sig, ze bylam jedyna. To
wszystko bylo tak pieknie ulozone. Bytam
ostatnia i mogtam to zaakcentowac... Jak
sie juz zdecydowalam, to pomyslatam, ze
kurcze, nie chee, zeby ktos pomyslat, ze ro-
bie ,pokazdwke”. Kiedys bratam udziat
w koncertach charytatywnych, ale nigdy nie
mialam mozliwosci sprawdzic¢, dokad te pie-
niadze ida. Tak diugo, jak dtugo nie mam
nad tym kontroli — nie chce wigcej. W do-
mu mamy taka tradycje, Zze co miesiac ma-
ma wysyla pieniadze ,Caritasowi”, moj wu-
jek zaadoptowat chfopca w Indiach i posyta
mu pienigdze. Zawsze w Wigilie na stole stoi
Swieca ,Caritasu”.

M.H. i M.Z.: — Myslafas o nagraniu piose-
nek dla dzieci?

K.: — Tak, ale muzyczne obcowanie
z dziec¢mi jest bardzo trudne. Pisanie ksia-
zek dla nich wydaje mi sie latwiejsze. Talent

,» Wszystko co robie,
: robie 7 mitosci.
2 Spiewam,

bo kocham
to robic”

do tego ma chyba kazdy z nas, w koncu
wszyscy mamy w sobie co$ z dziecka, no
i... wyroslismy na bajkach. Dzieci nalezy trak-
towac jak dorostych ludzi — tylko mniejszych,
moze mniej doswiadczonych, ale o swoim
witasnym rozumku i swoim wiasnym zdaniu.
Co wiecej — uwazam, ze dzieci trzeba prze-
konywac, ze maja prawo i powinny miec
swoje zdanie.

M.H. i M.Z.: — Co taki dorosly i slynny czio-
wiek chciatby powiedzie¢ dziecku?

K.: — Zeby pamietalo, ze za to, co chce do-
sta¢, musi tez co$ dac. Chociaz zycie moze
sprawia wrazenie, iz wecale tak nie jest. Ale
istnieje w kosmosie dziwna sprawiedliwose,
ze jezeli chce sig by¢ kochanym — trzeba
sprobowaé kochac. Nawet jezeli zdarza sie,
ze nie dostaje sie tej mitosci od osoby, ktorg
sie nig obdarza. To najwazniejsze — nie
chcie¢ nic zfego dla nikogo. Ja tez nie jestem
superszlachetna. Nie zawsze udaje mi sie
zy¢ wedfug tego przestania. Sg w nas nega-
tywne cechy, ale trzeba z nimi walczy¢.

M.H. i M.Z.: — Masz duzo doswiadczenia
muzycznego...

K.: — To dlatego, ze miatam mozliwosé
poznania ,w praktyce” wybitnych talentow.
Naprawde, wszyscy jesteSmy niczym innym,
jak tylko wypadkowa wszystkiego, co nas
spotyka: ludzi, z ktorymi pracujemy, nawet
rozczarowan, ktore nas spotykaja. Ale te roz-
czarowania tez sg budujace. Wiele os6b mo-
wi ci, Ze cos jest gorgce. Ale przewaznie nie
dowiesz sig, jak gorace moze to by¢, dopo-
ki sie nie sparzysz.

M.H. i M.Z.: — Jakie to rozczarowania?

K.: — Nie odwzajemniona mitos¢, samot-
nosc i trywialnos¢ tej samotnosci. Dostaje
tyle listéw. Wiem, ze mam fandw, ktdrzy cie-
szg sie i placzg razem ze mng i pewnie
chcieliby spedzac ze mna kazda chwile. Ja
natomiast wracam do domu i sama zasy-
piam. | czesto placze... bo zasypiam sama.
Akurat budzi¢ sie lubie sama, ale zasypiac...
Czasami cigzko jest zasnac. Wtedy trzeba

sobie poplakac... i lepiej sie Spi.
M.H. i M.Z.: — Trudno zdoby¢ Twoja przy-
jazn?

K.: — Nie, bo jestem otwarta. Moze cza-
sami zbyt podejrzliwa. Utrzymuje duzy dy-
stans. To taka glupia cecha. Bo chyba cho-
dzi o to, zeby ludziom dac szanse. A ja nie
zawsze to potrafie. Wobec przyjacidf nie czu-
je zazdrosci czy zawisci. Ale w mitosci je-
stem ogromnie zazdrosna.

M.H. i M.Z.: - W ,Supermence” $piewasz:
,Gdybym mogta by¢ mezczyzng jeden dzien,
bytabym supermenem - tyle o kobietach
wiem. Jestem jedna z nich". Co w kobiecie
jest najpigkniejsze?

K.: — Wszystko. Wydaje sie, ze w madrych
kobietach najpigkniejsze jest to, ze umieja
godnie spojrzec ,czasowi” w twarz. W zwigz-
ku z czym i czas patrzy im laskawiej w twarz.

Jak juz pisalismy w marcowym nume-
rze INFORMATORA, w styczniu br.
w Warszawie odbyta sie ,GALA -
PASZPORTY POLITYKI". Wtedy to wre-
czano artystom teatru, filmu i estrady
wyroznienia za specjalne osiagniecia
w promowaniu kultury polskiej. Wsrod
znakomitego grona znalazfa sig bardzo
popularna piosenkarka — KAYAH, kto-
ra za swa ostatnia plyte ,Zebra” otrzy-
mafta nagrode w wysokosci 5000 zi.
Jeszcze podczas uroczystosci z wielka
radoscia cale honorarium przekazafta
na polirzeby naszego Hospicjum. Obie-
cala tez nam, ze udzieli specjalnego wy-
wiadu i... sfowa dotrzymala, mimo roz-
licznych absorbujacych zajec. Raz jesz-
cze za zyczliwosc i hojnosé serdecznie
dzigkujemy.

Smieszy mnie, kiedy kobiety zazegnuja sie:
.Nie powiem, ile mam lat". Z wiekiem staje-
my sie piekniejsi. Majac pietnascie lat — mo-
ze cziowiek pigknie wyglada, ale... To czas
czyni co$ bardzo pieknego. Zawsze batam
sig uplywu czasu. Wydawato mi sie, ze to
taki potwor, smok z wieloma glowami. Ba-
tam sie tego, ze ludzie odchodza. A to nor-
malna kolej rzeczy. Jest taki zespol ,Roche-
ford”. Ich piosenka , Time" uswiadomita mi,
co sprawia, ze z nasienia wyrasta drzewo,
ze z malej rzeczki robi sie ocean. Czas.
Wszystko co jest piekne, co ma sie rozwi-
ja¢, potrzebuje czasu. Bez czasu rozwijaé
sie nie bedzie. W ogodle. W zwigzku z tym —
czas jest naszym sprzymierzencem. Boje
sig tego, co bedzie w przysziosci. Kazdy ma
w sobie takie obawy, leki, ale tez i nadzie-
je. | jezeli ma odwage zy¢... Oczywiscie, bo-
je sie, bo moze jutro bede juz strasznie cho-
ra i moze nie bede miala tej odwagi... Ale
poki jestem jeszcze silna, mioda i czuje sie
kochana, to wszystko jest niewazne. Nie
znamy losu. Kazdemu z nas jest cos pisa-
ne. Czasem cos bardzo okrutnego. Ale tez
wszystko dzieje sie po cos. Chociaz ten, ko-
go to dotyka, czuje potworna niesprawiedli-
wosé: Dlaczego akurat mnie?... Kiedys$ po-
znamy odpowiedz. Ale nie teraz.

W imieniu czytelnikow Informatora
za seredczng rozmowe dziekuja
— Maria Hordejuk i Monika Zaradzka.

LUDZIE DOBREJ WOLI



teraz wiem, ze JESTE-
SCIE po drugiej stronie za-
wsze. Gotowi stuzy¢ rads.
A niepewnos¢ przy pielegnaciji tak
chorego dziecka towarzyszyta mi
przez te 24 lata codzienie. Przeciez
nie mogtam go zostawi¢ samego
i czeka¢ w kolejce u lekarza, by
0 co$ zapytac. A zreszta, nie za-
wsze bytaby odpowiedz, ta wiasci-
wa odpowiedz... Przeciez jest to
moje pierwsze dziecko i to od razu
tak trudne dziecko. Trudne szcze-
golnie, bo wymagaijace innej, wiek-
szej niz przecietna, wiedzy o piele-
gnacji niemowlat. Przeciez Witus
nie potrafi powiedzie¢ o swym cier-
pieniu. Wielu spraw zwigzanych
z jego schorzeniem (dzieciece po-
razenie mozgowe) do czasu spo-
tkania z Hospicjum nie rozumiatam.
A skoro czegos nie wiedziatam, to
batam sie na tym kruchym organi-
zmie eksperymentowacé. Ot, choc-
by codzienny problem tylu lat: jakie
leki i ile ich poda¢ w stanach wzmo-
Zonego napiecia miesniowego? Ba-
tam sie przedawkowac lub podawa-
tam akurat nie te wiasciwe, bo my-
Slatam z przerazeniem setki razy:
a nuz nie obudzi sie po nich, gdy
dam za wiele?
Az przyszio Szanowne Hospicjum
i od lipca 1997 r., dokonalo rado-
snej rewolucji w tym nierozerwal-
nym ukfadzie: Witus i jego matka.

Co prawda te zmiany w moim spo-
sobie pielegnacji synka przebiegty
nie tak raptownie, ale za kazdym
razem, po kolejnych wizytach badz
telefonach z Hospicjum, dowiady-
watam sie czego$ nowego o tym,
jak przyjs¢ mu z pomocg, w tym czy
w innym bélu.

A musze dodag, ze przez 24 lata
praktycznie zostatam pozostawio-
na sama sobie. Jak tylko mogtam
,<doszkalatam si¢” w sztuce poste-
powania z takimi jak on dzie¢mi.
Lecz przyszly lata tak trudne dla
niego — i przez to samo dla mnie —
ze nie widziatam juz nic wiecej, tyl-
ko jego coraz wieksza meke, a swo-
ja bezradnosé. Nie mogt jesé. Byt
coraz zimniejszy — mimo lipca za
oknem. Miat lodowate rece i nogi,
nos, uszy. Catodzienny positek,
przez wiele godzin podawany po
tyczku przez butelke-wiryskarke,
przed snem lub w czasie snu, zwra-
cat, nierzadko z ciemna krwig. Or-
ganizm sie odwadniat, gdyz w tym
stanie pobudzenia wymiotami i wiel-
kim napieciem miesniowym nie
mogt przyjaé nawet herbaty i lekéw.
Widziatam bliski koniec. | z pewno-
$cig tak by sie stato, gdyby nie lu-
dzie o wielkim sercu i wyptywajacej
stad wielkiej wiedzy, ktérzy powie-
dzieli mi, jak pomaéc takiemu dziec-
ku na ostatnim etapie jego, innego
niz normalne, zycia.

WITOLD
I HOSPICJUM

Hospicjum znalazlo si¢ w tytule na drugim miejscu, ale to zrozumiatle,
gdyz zostalo powolane do istnienia, by stuiyc.
Zaczne od magicznego dla mnie przedmiotu - od telefonu.

Od wrzesnia 1997 r. nie jestem w pokoju z cierpieniem Witusia sama.
Dotgd - przez 24 lata jego Zycia (czytaj: infekcji, bélow, wymiotow,
wysokiej gorgczki) czesto bywatam w roxterce:
jak mu poméc? co dalej? Lub -~ jesli cierpienie bylo wielkie - wlasnie w nocy
tak czesto bywalo - pozostawalo mi czekanie na telefon 999 do rana.
llez godzin bélu Witusia bytoby mniej!

Od lipca 1997 r. zyje z uczuciem
wielkiej wdziecznosci dla catego
Hospicjum. Moje stowa sa tu za
mate. A wigc dalej, do konkretow.
Kiedy$ Witus byt bardzo — jak na
jego stan zdrowia — zahartowanym
dzieckiem: spacery w deszczu
i podczas mrozow, nawet —20°C.
Potem po trzech ciezkich zapale-
niach ptuc (pobyty w szpitalu w ro-
ku 1986, 1987, 1988) przestatam
z nim wychodzi¢ na dwér. Co wie-
cej, przez te 10 lat przebywat w po-

Witus z mama




koju, gdy okno byio zamkniete,
a jezeli juz je otwieratam, to gdy
nie bylo wiatru, a temperatura sie-
gafa +30°C. Zwykle w ciepte dni
wietrzytam jego pokdj tylko wtedy,
gdy syn byt w innych pomieszcze-
niach — i to niedfugo, bo Witus ,do-
stanie zapalenia ptuc”. Od lipca
dzieki wskazowkom Hospicjum
otwieram mu okno cho¢ troche
(w zaleznos$ci od pogody i pory ro-
ku). Bywat juz latem na balkonie.
OtrzymaliSmy bowiem wspaniaty

dzis pierwszy raz w swym zyciu ma
miekkie, zawsze ciepte ciatko,
a wazy pare kilograméw wigecej niz
w lipcu. Spozywa bowiem tylko cie-
pte pokarmy, a nie, jak przez ostat-
nie lata, tylko jogurty — brr, wcigz
zimne i letnie zupki. Dlaczego? Bo
$miem twierdzi¢, ze zostalo mu
z dniem 21 sierpnia 1997 darowa-
ne nowe zycie, nowy etap zycia.
Doktorze Bogucki, serdecznie Pa-
nu dzis jeszcze raz dziekuje za ga-
strostomie. Witus zjada odtad re-
gularne, dos$¢ uroz-

ik

wozek — w sam raz dla Witusia —
nie miat takiego pojazdu od 10 lat.
Bo i skad go wzigé? Kolejny
sprzet: ssak. Gdy sie dusit, z za-
lem wspominatam szpitalny ssak
z 1988 r.,0ch, gdybym go tu mia-
ta cho¢ na godzine”. Dzi$ ssak stoi
od lipca obok tapczanu Witusia
i wiele, wiele razy stuzyt mu swa
skuteczng pomoca. Bo kazdorazo-
we zastosowanie ssaka ufatwia mu
oddychanie. Syn sie nie krztusi,
podwyzszona temperatura wraca
do normy, nie ma wymiotéw. Wi-
tus byt juz bardzo wychudzony —

maicone positki: 300
ml positku + 100 ml
|| cieptego ptynu do po-
| picia. Od dawna nie
maogt jes¢ miodu, cy-
| tryn, czekolady, ryb
| (po ugotowaniu byty
| za suche do prze-
tkniecia) itp. Dzi§ mik-
suje mu otreby, a na-
wet dietetyczne zytnie
pieczywo z kartoni-
kéw. Dzieki rurce do
zotadka od sierpnia
nigdy nie byt odwod-
niony, a mysle, ze
i spragniony. Gdy
zdarzajg sie wymioty,
po uspokojeniu sie
podaje mu ta droga
na poczgtek powo-
lutku zwykig ciepfa
wode.

Nasz syn zyje. lilez
on sie teraz smieje
i z radoscig uczestni-
czy w codziennym zy-
ciu, zyciu szesciooso-
bowej rodziny. A kie-
dys? Chocby latem
1997 — nie mogt sie tak cieszyc.
Do czasu zatozenia silikonowej rur-
ki caly moj czas byt tylko dla Witu-
sia: wymagat bowiem catodzien-
nego siedzenia z nim, trzymatam
go na kolanach, bowiem za kaz-
dym tyczkiem z buteleczki bardzo
sie krztusit. A dzis: juz w sierpniu
1997 mozna bylo odnowi¢ wigk-
szo$¢ mieszkania, jest czas na ja-
kie takie sprzatanie, na jakis rytm
dnia, wspoéiny obiad — choéby
w niedziele i czasem w zwykly
dzien. Mamy przeciez jeszcze trzy
dorastajace panny, siostry Witusia:

Witus w objeciach mamy i siostry

Helene (17 lat), Wiole (16. rok zy-
cia) i Diane (ktora zaczeta czter-
nasty). Kiedys nie mogtam z nimi
porozmawiac o ich sprawach. Zby-
watam je krotko: ,Nie moge, nie
mam czasu, Zobaczcie, przeciez
Witus tak cierpi”. Dzi$ jest we mnie
wiecej spokoju. Woéwczas cate dnie
i noce, a szczegolnie, gdy jego zy-
ciu co$ zagrazato, zamartwiatam
sie, ze moze nie przezy¢ kolejnej
nocy, kolejnej infekcji, ze umrze
smiercig gltodowg na moich
oczach. Bytam sama z tymi proble-
mami.

Teraz — CZUJE NAD WITUSIEM
BEZPIECZNY PLASZCZ. Z nadzie-
ja patrze w przyszie dni. Wiem, ze
syn zyje jeszcze z woli Pana Boga,
ze jego cierpienie stuzy nam, zdro-
wym, do zbawienia naszych dusz.
Ale wiem i to, ze gdy przyjdzie
DZIEN Witusia, nie bede sama. Bo
widze, ILE bdlu zostato Witusiowi
zaoszczedzone od czasu przyby-
cia do nas Hospicjum. Tego nie da
sie niczym zmierzyc. A jego rytm
dnia i nocy, a zmiana — NA DOBRE!
— lekow! Przeciez to sa tak wazne
sprawy. Smiem twierdzi¢ na zakor-
czenie (och, ilez jeszcze bym chcia-
ta powiedziec, ale ide juz do Witu-
sia), Zze Hospicjum moze z powo-
dzeniem uzywac tytutu (moze pod-
tytutu) AGAPE. Zapewne Szanow-
ne Hospicjum wie, ze jezyk grecki
rozroznia cztery okreslenia piekne-
go sftowa ,mitos¢”: eros, amor, ca-
ritas i agape. Najwazniejsze to wia-
$nie ,agape” — bezinteresowne po-
chylenie sie nad kazdym — odcho-
dzacym dzieckiem. Jak Chrystus
nad nami...

Mama Witusia
Z synem
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DZIEN PIELEGNIARKI

Opieka nad pacjentami w Warszaw-
skim Hospicjum dla Dzieci jest cato-
dobowa, dzigki temu chorzy i ich ro-
dziny maja poczucie bezpieczenstwa
i wiedzg, ze w kazdej chwili otrzyma-
ja pomoc. Przez 24 godziny dyzur pet-
nig lekarz i pielegniarka. Przy takim
systemie pracy niezbedne sg pagery,
bo dzigki nim rodzina moze w kazdej
chwili skontaktowac sie telefonicznie
z dyzurnag pielegniarka. Do dyspozy-
cji mamy samochéd wyposazony
w telefon komdrkowy, co pozwala na
natychmiastowg rozmowe z rodzing
chorego dziecka, gdy jest to koniecz-
ne. Rodzice lub opiekunowie naszych
pacjentow co miesiac otrzymuja tez
szczegolowe informacje o tym, kto
petni dyzur danego dnia i pod jakim
numerem pagera jest do dyspozyciji.
W dni powszednie caly zespot Hospi-
cjum pracuje w godzinach od 8.00 do
16.00. Dopiero po 16.00 zaczyna sie
dyzur lekarza i pielegniarki trwajacy
do godz. 8.00 nastepnego dnia. W so-
boty, niedziele i dni $wigteczne dyzu-
ry pelnimy od 8.00 do 8.00. W dni po-
wszednie spotykamy sie dwukrotnie
na odprawach o godz. 8.00 i 15.00.
Wtedy dyzurujacy skfadajg raport
o stanie pacjentéw. Wnikliwie oma-
wiamy problemy: medyczne, socjal-
ne, psychologiczne i duchowe. Na po-
rannej odprawie ustalamy plan dnia.
Potem telefonujemy do rodzin, pyta-
my o aktualne potrzeby pacjentow.
Kazda z pielegniarek ma pod swojg
opieka okreslone rodziny, ktdre stale
odwiedza. Podczas spotkan z nimi
omawiany jest stan dziecka, nowe do-
legliwosci, jego samopoczucie i na-
strdj, a takze problemy catej rodziny.

8

Dwa dni dyzuru

W sobote dyzur zaczynam o 8.00.
Dzwonie do pierwszego pacjenta, Pio-
trusia. Mama informuije, ze tetno i sa-
turacja tlenem krwi sg w normie, ale
niepokoi ja wysypka na ciele synka
i temperatura 37,9°C. Prosi o wizyte
lekarza i pielegniarki. Obiecuje, ze
przyjedziemy wkrétce.

Teraz telefon do Kasi. Ciekawe, co
tym razem zastane? Wczoraj miata
problemy z wydzieling z gémych drég
oddechowych, byto jej wiecej niz nor-
malnie, mimo odsysania z minitrache-
ostomii. Z ulga slysze, ze jest znacz-
nie lepiej, bo zdaniem mamy ilos¢
wydzieliny zdecydowanie sie zmniej-
szyla.

Nastepna rozmowa. U Daniela -
wczesniejsze napiecia i prezenia ustg-
pity. W dalszym ciggu stosowane sg
inhalacje, ktére mu pomagaja. Na ra-
zie nie potrzebuje natychmiastowej
wizyty.

Mita wiadomos¢ o Marcinie — czu-
je sie na tyle dobrze, ze byt dzisiaj
z tata na spacerze. W poniedziatek
wieczorem odwiedzi go ksigdz, ktory
przygotowuje go do sakramentu po-
kuty i komunii $w. Marcin bardzo cie-
szy sie ze spotkania z kaptanem.

Z Ania tez dobrze. Dziewczynka
czuje sie lepiej, tak stwierdza jej
mama. Prosi tylko o dostarczenie
potrzebnych lekéw, bo zapas sig
konczy.

Po zakonczeniu rozmoéw zdaje re-
lacje lekarzowi dyzurnemu. Ustalamy
plan dziatania na dzisiaj — porzadek
wizyt u pacjentéw, sprawy do zata-
twienia przed wyjazdem z Hospicjum,
pobranie z magazynu lekéw, Srodkéw
medycznych. Pakuje przydzielone
medykamenty i srodki do pielegnaciji,
ktére beda mi potrzebne podczas wi-
zyt. Ruszamy.

Jako pierwszg odwiedzam Anie.
Skarzy sie na silny bdél glowy, wiec
aplikuje jej srodek przeciwbdlowy.
Przywioztam tez odpowiedni zapas
lekéw do inhalacji, ktéra jest wykony-
wana dwa razy dziennie, wiec leki zu-
Zywaja sie szybko. Po wykonaniu nie-
zbednych zabiegdw medycznych po-
swiecam troche czasu na zabawe.
Zagralysmy jedna partie gry ,Labi-
rynt”. Ania jest zachwycona, bo mnie
ograta.

Razem z lekarzem dyzurnym je-
dziemy do Piotrusia, ktéry mieszka
w Pruszkowie. U tego chiopca stwier-

dzamy tworzenie sie odlezyny. Bada-
nie lekarskie wykazuje stabilny stan
pacjenta. Proponujemy Piotrusiowi
materac przeciwodlezynowy ROHO.
Chtopczyk podchodzi do tego nieuf-
nie. Bardzo boi sie, ze bedzie to dla
niego nieprzyjemne. Staram sie mu
wyjasnic korzysci z zastosowania te-
go sprzetu i udaje mi sie przekonac
Piotrka, bo postanawia sprobowac.
Mam nadzieje, ze materac przyniesie
chiopcu ulge. Zegnamy sie i umawia-
my na nastepna wizyte w niedziele.

Teraz przede mna diuga droga, bo
od Piotrusia jade do Mariusza, kiory
razem z rodzicami i mtodszym bratem
mieszka w naszym Hostelu na Zera-
niu. Chtopiec czuje sie dobrze, jego
stan nie ulegt zmianie. Robie mu opa-
trunki oraz wymieniam strzykawke
z lekiem uspokajajacym.

Jest p6zne popotudnie, gdy wracam
do swego mieszkania na drugim pie-
trze w Hostelu. Mam nadzieje, ze te-
go dnia juz nie bedzie innych wizyt,
bo wszystkich pajentow staratam sie
zaopatrzy¢ w potrzebne leki i srodki
higieniczne. Telefonuje do lekarza dy-
zurnego i zdaje raport ze wszystkich
spotkan. Wstepnie tez ustalamy har-
monogram na kolejny dzien pracy.
Pager i telefon komérkowy mam w za-
siegu reki, przeciez wszystko moze
sie zdarzyé.

Noc mija spokojnie. Niedziela jest
drugim dniem mojego dyzuru, ktéry
zaczynam z samego rana telefonami
do pacjentow. Dzieki temu wiem, kto-
re dziecko wymaga wizyty lekarza lub
tylko mojej. Dzisiaj, dos¢ wezesnie po-
nownie jade do Piotrusia, zaraz po
konsultaciji z lekarzem. Chiopiec w no-
cy miat wysokg temperature. Po za-
stosowaniu zimnych oktadow i leku
przeciwgorgczkowego temperatura
obnizyta sig i w czasie odwiedzin Pio-
trus juz nie goraczkuje. Poniewaz miaf
jednak podwyzszong temperature
w nocy, pobratam wydzieline z gor-
nych drég oddechowych do badania
bakteriologicznego. Znosi to spokoj-
nie, ale z wyrazng niechecig, bo jest
to dla niego bardzo nieprzyjemne.
Zmieniam tez opatrunek na odlezynie
i pokazuje chtopcu materac ROHO,
ktéry mu przywioztam. Od razu bar-
dzo mu sig spodobat i chce go natych-
miast wyprébowaé. Uktadamy go de-
likatnie i wtedy chiopiec stwierdza
z zadowoleniem, ze jego f6zko zrobi-
to sie o niebo wygodniejsze.



Sarochod WHD, ktérym Matgosia
jezdzi do swoich pacjentéw

W trakcie mojej wizyty przychodzi
Justyna, wolontariuszka opiekujaca
sie ta rodzing. Mito patrzeé¢, jak Pio-
trek uradowat sie ogromnie, bo nie
mogt sie doczekac jej przyjscia. Za-
planowali na dzisiaj ciekawe zabawy.
Zegnam sie | wyjezdzajac zycze oboj-
gu, aby chiopiec choé¢ na krétko za-
pomniat o swych dolegliwosciach.

Z kolejng wizyta jestem u Marysi.
Stwierdzam, ze jej tetno i saturacja
tlenem krwi odpowiadajg normom,
lecz dziewczynka wymaga statej po-
dazy tlenu. Mama juz wie, jak to ro-
bi¢, i radzi sobie bardzo dobrze z kon-
cetratorem tlenu. W tym domu tez pa-
nuje mifa atmosfera. Marysia jest bar-
dzo pogodnym dzieckiem. Bracia Ma-
rysi, Sebastian i Bartek, towarzysza
jej bez przerwy i sg bardzo troskliwi.
To dzieki nim Marysia jest w dobrym
nastroju. Przed koricem wizyty usta-
lam z mama, jakie leki i srodki opa-
trunkowe trzeba bedzie przywiezé na
nastepne odwiedziny. Marysia zegna
mnie z usmiechem. Zachowam go na
reszte dnia.

Znowu diuga trasa samochodem.
Przez telefon komodrkowy sygnalizu-
je lekarzowi dyzurnemu koniec wizyt.
Pozostali pajenci na razie nie potrze-
bujg natychmiastowej pomocy, ich
opiekunowie radzg sobie sami. Moge
wrdci¢ do Hostelu. Juz stamtad tele-
fonuje jeszcze raz do lekarza i infor-
muje szczegoiowo o przebiegu dzi-
siejszego dnia. Chwila oddechu, jed-
nak telefon i pager moga zadzwonic
w kazdej chwili. Znowu noc mija spo-
kojnie. Nastepnego dnia, czyli w po-
niedziatek, juz o 7.30 jestem w Hospi-
cjum, gdzie sprawdzam stan maga-
zynu ze sprzetem medycznym i sejf
z lekami. Chce przekaza¢ wszystko
w idealnym stanie. O godzinie 8.00
przyjda lekarze i pielegniarki oraz pra-
cownicy socjalni, bo spotykamy sie
z catym zespotem na odprawie.
Wspdlnie z lekarzem zdajemy raport
z petnionego dyzuru. Tym razem ca-
lodobowy dyzur przejmuje Joasia.

Matgorzata Murawska
pielegniarka WHD

Jakgq role
odgrywa w moim zyciu

Bog?

Zostatam wychowana w rodzinie ka-
tolickiej i duzo mi to dafo. Przede wszyst-
kim w Bogu znajduje zawsze oparcie
i On zawsze mnie kocha taka, jaka je-
stem. Dzieki wierze i Duchowi Swiete-
mu, ktory dat mi te taske, doszlam do
dwdch podstawowych wnioskow:

.Popeini¢c samobdjstwo to przestac
ufaé Bogu” i ,.Samobdjca kocha tylko sie-
bie".

Nie popeinitam samobojstwa, bo ko-
cham nie tylko siebie i ufam Bogu. Ob-
darzona wielokrotnie Jego faska mogtam
poznaé, ze jest zywy i prawdziwy. Poza
tym otrzymatam od Niego wiele wspa-
nialych daréw. Jednym z nich sg moi
przyjaciele, ktérzy pomogli mi Go odna-
lez¢. | cho¢ w zyciu wiele razy bladzi-
tam, buntowatam sie i nadal tak sie dzie-
je, to wiem, ze Jezus dal mi taske doce-
nienia tego, jak wielkim darem i zaszczy-
tem jest Jego przyjscie do mojego ser-
ca. Dosztam tez do wniosku, Zze z Bo-
giem jest czasem zle, ale bez Niego
jeszcze gorze).

W ostatnim czasie ogromnie pomogly
mi rozmowy z przyjacioimi na temat wia-
ry i do$wiadczen z nig zwigzanych. Wie-
le sie z nich nauczytam i wyciagnefam
cenne wnioski. Oprocz spotkania z Je-
zusem w Eucharystii, czasem mam
ochote wejs¢ do pustego kosciota tylko
po to, by powiedziec Mu: DZIEKUJE.
A musze sie spieszy¢, bo jestem chora
terminalnie i istnieje duze prawdopodo-
biefstwo, ze moge w kazdej chwili
umrzeé. Zwlaszcza ostatnio méj stan
zdrowia sie znacznie pogorszyl. Czesto
rozmawiam z przyjaciotmi o smierci, al-
bo o niej mysle. Sa to rozmowy bardzo
powazne, gdy wymieniamy swoje poglg-
dy na ten temat, albo tez takie ,na lu-
zie”, gdy zartujemy.

Mysle, ze smier¢ to chwila przejscia
z tego zycia do tamtego. Jesli staralo sie
zy¢ wediug Bozych nakazow i wybiera-
lo sie w swoim Zyciu Boga, to wierze, ze
On da pod koniec zycia faske nawroce-
nia. Poza tym jest mitosierny, jesli wiec
staniemy przed nim z pokora syna mar-
notrawnego — tam na sadzie —to On, ja-
ko kochajgcy Oijciec, przyjmie nas
z otwartymi ramionami do Swego Kro-
lestwa. | wszystkim chcialabym powie-
dzie¢: — A swoja droga ,czuwajcie, bo

nie znacie dnia ani godziny”. Nie jestem
pewna, czy zawsze bylabym gotowa na
spotkanie z Jezusem po smierci, czy
mogtabym beztrosko ,grac w kregle”.
Jednak ufam, ze Bog da mi przed $mier-
cig faske zalu za grzechy | byé moze wy-
stucha pewnej mojej prosby —o ile to
bedzie zgodne z Jego wola. Uwazam
tez, ze nie trzeba ukrywac tego, ze bo-
imy sie Smierci, bo to jest ludzkie. | tyl-
ko nalezy z pokorg wierzy¢ w to, ze Bog
nas kocha i jest mitosierny. Cziowieka,
ktory moze w kazdej chwili umrzeé z po-
wodu swej terminalnej choroby, nie po-
winno sie ciagle pytac, czy jest gotowy
na spotkanie z Bogiem. Przypuszczam,
iz wigkszo&¢ z nas jest Swiadoma tego,
ze powinnismy by¢ przygotowani. Poza
tym uwazam, ze gdy czlowiek jest juz
dorosty, wiara jest jego prywatng spra-
wa i wszelka ingerencja musi odbywac
sie bardzo delikatnie, tzn. mozna go
upomniec, ale gdy z owych upomnien
nie skorzysta, to nie nalezy na site ,wpy-
chac” mu Boga. Taki cziowiek odpowia-
da sam przed Bogiem, a ze swych czy-
now bedzie rozliczony na Sadzie Osta-
tecznym.
Kasia Konarzewska,
pacjentka lat 21

Kasia Konarzewska




GRU-PA WSPARCIA

PRZEZYWANIE ZALOBY

Zadne dziecko nie jest zbyt mate,
by nie zauwazy¢ smierci kogos z naj-
blizszych. Wydarzenie to zostawia
ogromne rany w sercu kazdego czio-
wieka, szczegdlnie wtedy, gdy musi
on przezywac te tragedie w samot-
nosci. Rodzice, borykajac sie ze
swojg wiasng zatoba, czesto nie ma-
ja sity, by pomoc dziecku w jego cier-
pieniu. Aby nie zrani¢ go jeszcze bar-
dziej, probujg ukrywaé przed nim
swoje uczucia, swoja bezsilnos¢,
swoj bol. Lecz dzieci zawsze wyczu-
waja nastroje swoich opiekunow.
Wiele z nich nie jest w stanie samo-
dzielnie poradzi¢ sobie z problemem
$mierci. Moga czu¢ sig¢ zagubione,
odepchniete i porzucone w chwili,
gdy najbardziej potrzebujg zrozumie-
nia, otuchy i bezpieczenstwa. Dlate-
go wazne jest dla dziecka, by czufo,
ze jest kochane, akceptowane, by
mogto wyrazi¢ swoje uczucia w gro-
nie osob mu bliskich. Juz od naj-
miodszych lat $mier¢ wywoluje w nas
wiele silnych emociji. Niestety, badan
na ten temat nie ma zbyt duzo i sg
bardzo wyrywkowe. Dowodem tego,
jak silne emocje wiaza sie ze Smier-
cig bliskich, sa dane z obserwacji
0s0b leczonych psychiatrycznie. We-
dtug Browna' 41% pacjentow depre-
syjnych z grupy liczacej 3216 osob
stracito jednego z rodzicow przed 15.
rokiem zycia. Najwieksze slady
w psychice dziecka zostawia smierc
miodszego rodzeristwa, zwtaszcza
jesli nie skoriczyto ono 6. roku zycia.

Zafoba dotyka wszystkich w rodzi-
nie, lecz kazdy przezywa ja na swoj
wiasny sposob. Dziecko, zanim sie
oswoi ze strata, w poczatkowej fa-
zie broni sie przed tg trudna i bole-
sng prawdg przez zaprzeczenie. Jest
to reakcja prawidfowa i stanowi pew-

nego rodzaju zawor bezpieczeristwa,

ktory pomaga przyjmowac stopnio-

wo te nietatwa rzeczywistosé. Gdy

 zaprzeczenie to jest zbyt intensyw-

ne i dziecko zbyt diugo jest spokoj-

‘ne, nie plame, iest nadmremle opty-

Nt

mistyczne lub natychmiast akceptu-
je utrate —to znak, ze potrzebuje, by
ktos pomogt mu wyrazi¢c smutek
i ogarnaé znaczenie straty. Dlatego
tez tradycyjny pogrzeb ma ogromne
znaczenie, gdyz jest potwierdzeniem
utraty i pomaga w wyrazeniu uczué
z nim zwigzanych. W swej pracy
z roku 1995 K. Ostrowski-Thomas
pisze: ,Dziecku powinno sie pozwo-
li¢ zobaczy¢ martwe ciato w obecno-
sci krewnego lub przyjaciela, ktory
moze by¢ oparciem i sam sie nie boi
(...). Rzut oka na martwe cialo jest
pomocny, poniewaz wyzwala nor-
malne pragnienia zaprzeczenia utra-
cie i przygotowuje do akceptacii
$mierci (...). Dziecko moze chcie¢
zostawi¢ pozegnalny podarunek
w trumnie. Jezeli takie pragnienie
wyraza, powinno to by¢ uhonorowa-
ne. Wazne, by dzieci byly wiaczane
w aktywnosc¢ zwigzana z pogrzebem,
zeby nie byty z tego wytaczane. Ak-
tywnos¢ taka ucina intelektualizacje
i dostarcza obiektywnego materiatu
do wyrazania uczuc¢. Ten rytuat da-
je czas do przetworzenia $mierci”.?

Kazde dziecko przyswaja sobie
problem utraty bliskiej osoby we wia-
snym tempie, w granicach swojego
okresu rozwojowego. Nalezy wiec
przekazywac dzieciom informacije
proste i wlasciwe dla danego wieku,
stosujgc odpowiednig terminologie,
ktorg dziecko zrozumie. Naturalng
reakcjg na smier¢ kogos bliskiego
jest poczucie gniewu. Gdy zwraca
sie ono do wewnatrz, prowadzi do
depresji; wyrazane na zewnatrz — do
agresji. Jezeli dziecko nie bedzie
miato przyzwolenia na wyrazanie
swoich uczu¢, moze popasé w de-
presje i izolowac¢ sie emocjonalnie

lub wzmagac¢ agresje. Dzieci ‘moga
tez ucieka¢ w marzenia na jawie.

Gdy marzenia te sg uzywane jako
technika rozwigzywania problemow,

‘wtedy sa one zachowaniem $wiad-
czacym o meprzystosowamu Maly
\ Héwnotegle ze spoﬂ:mﬂem dla dzie-

cziowiek ma prawo w réinyspos@b

reagowac na zjawisko smierci. Stre-
sowa sytuacja moze wywotac regre-
sje do wczesniejszej fazy rozwojo-
wej. Powinno sie w tej sytuacji udzie-
li¢ mu jak najwiecej wsparcia i po-
zwoli¢ na zmiany. Czasami dziecko
moze miec¢ trudnosci z zasypianiem,
gdyz boi sie, ze sie nie obudzi. Waz-
ne jest witedy, by wyttumaczy¢ mu
réznice miedzy smiercig a snem. Lek
przed $miercia pojawia sie najcze-
Sciej wtedy, gdy wiek zmarfego jest
zblizony do wieku drugiego dziecka
W rodzinie, poniewaz wystepuje wte-
dy wieksze prawdopodobienstwo
identyfikacji.

Wspierajac dziecko w zalobie, na-
lezy pomagac¢ mu w ekspresji zalu,
rozpaczy, leku, w przezywaniu po-
czucia osamotnienia oraz poradze-
niu sobie z poczuciem winy, krzyw-
dy, ztosci i gniewu. Szczegdlnie trze-
ba zwracac uwage na uregulowanie
stosunkow z rodzing, uporzadkowa-
nie mysli o sensie zycia. W rodzinach
wierzacych dorosli powinni pomagaé
we wchodzeniu w jednos¢ z Bogiem,
ktory jest zrodtem mocy. Cenna jest
wspolna modlitwa za zmarfa osobe,
lecz sugestie muszg by¢ wysuwane
bardzo taktownie i delikatnie. Dzie-
ciom trzeba uswiadamiac, ze zato-
ba jest procesem naturalnym, prze-
biegajgcym w diuzszych lub krot-
szych okresach, i ze kazdy przezy-
wa ja w inny sposob, wiec wobec
wszystkich nalezy zachowywac sie
z szacunkiem. Honorujac odczucia
dziecka, powinno sie zwracac uwa-
ge na mozliwosci jego angazowania
sie w codziennos¢ oraz pobudzag je-
go osobiste motywacje do zycia.

Z praktyki wynika, ze rodzice po
$mierci jednego z dzieci czesto bo-
rykajg sie ze swojg zatobg i nie czu-
ja sie na sitach, by da¢ odpowied-
nie wsparcie pozostaltym. Dlatego
w Hospicjum istnieje takze GRUPA
WSPARCIA DLA DZIECI. Przyjeto
rozne formy pracy terapeutycznej.



Rzad gorny od prawej: Tomek Smiarowski,

Gosia Brzezinska, Agnieszka Reluga,
Justyna Bak.

Karol Fabiszewskl, Ola Oskroba- Guznlczak
Gosia Cygan ,Ania Kalisiak. 3

ci w sasiedniej sali odbywa sie se-
sia dla rodzicow. Ponadto dla dzie-
ci organizowane sa blizsze lub dal-
sze wyprawy plenerowe, na przy-
ktad w podwarszawskie lasy badz
w Bieszczady. Program takich wy-
cieczek starannie opracowuja, pla-
nuja i finansuja odpowiednie stuz-
by w Hospicjum.

Na systematyczne spotkania, od-
bywajgce sie dwa razy w miesigcu,
zapraszane jest rodzenstwo zmar-
tych pacjentow, ktorzy byli pod opie-
ka Hospicjum. Podczas takich spo-
tkan pod opieka pedagoga dzieci
moga wyrazac swoje uczucia zwia-
zane ze $miercia, moga mowic
o tym, jak $mier¢ wptyneta na ich
sposob zycia. Przez wspéing zaba-
we i rozmowy moga sie przekonac,
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mieszkania lub imuyah, Ktor
dzg w wyniku smierci. Dziecku jest

tatwiej, jesli ustyszy o tym, jak ra-
dzg sobie jego rowiesnicy w takich
sytuacjach. Kazde dziecko musi so-
bie wyobrazi¢, ze $mier¢ jest utra-
13 i ze nigdy juz nie beda takie sa-
me, lecz mozliwe jest dalej zy¢, ko-
chac i cieszyc sie zyciem w swdj
wiasny sposob”.?

Bartiomiej Jetowicki
— pedagog Hospicjum

TKruczkowska A. ,Dziecko wobec cierpie-
nia", Psychologia Wychowawcza nr 3 1984,
str. 273

2Ostrowski-Thomas K. ,Zaloba i utrata,

‘pomoc dzieciom w radzeniu sobie”, Psycho-

logiczne aspekty smierci, umierania i zalo-
by. Osrodek Interwencii Kryzysowej, Krakdw
1995, str. 186

0strowska-Thomas K., tamze, str. 189
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Co stychac
w NOWE]
SIEDZIBIE

Czy wkrodtce nastapi otwarcie nowej sa-
modzielnej siedziby Warszawskiego Hospi-
cjum dla Dzieci na Zaciszu przy ul. Agato-
wej 107

W poprzednim wydaniu INFORMATORA
pisalismy, ze Instytut Matki i Dziecka nie
mogt diuzej na swoim terenie przy ul. Ka-
sprzaka na Woli zapewnia¢ lokum WHD.
Barak, w ktorym zajmowalismy niewielkie
cztery pokoje, przeznaczono do rozbidrki.

Juz w grudniu ubiegtego roku ze Srodkéw
zgromadzonych z darowizn i dotaciji zaku-
piono obiekt na osiedlu ZACISZE, w pobli-
zu ul. Radzyminskiej. Nowo wybudowany
dom usytuowany na dzialce o pow. 600 m2
znajduje sie rzeczywiscie na prawdziwym
zaciszu. Agatowa to osiedlowa, nieprzelo-
towa uliczka, zabudowana kilkunastoma es-
tetycznymi domkami jednorodzinnymi. Za-
kup mozna uzna¢ za okazjonalny; koszt wy-
niost 340 tys. zi, czyli ok. 800 zt za 1 m2,
wliczajac do tego piwnice i spora dziatke!

Powierzchnia uzytkowa domu wynosi 350
m2 plus ok. 90 m2 piwnic. Jest to obiekt

e-mail:dangel@medianet.com.pl
e-mail:laskowski@hospicjum.waw.pl
http://www.hospicjum.waw.pl

funkcjonalny i ciekawie rozplanowany we-
wnatrz. W chwili zakupu miaf stan tzw. su-
rowy zamkniety i byt czesciowo wykorczo-
ny. Dziataly wszystkie instalacje — ogrzewa-
nia gazowego, zimnej i cieptej wody, kana-
lizacji i elektrycznosci.

Kiedy zostanie nadbudowana kondygna-
cja nad garazami (ok. 42 m2) — obiekt be-
dzie w petni przygotowany do wykonywa-
nia programu dziatary Hospicjum:

Przewidujemy:

® na parterze — ambulatorium z poko-
jem przyjeé, pokdj zabiegowy, poczekal-
nig, sale spotkan z rodzicami, pokoj ksie-
gowosci, pomieszczenie socjalne dla
pracownikow (kuchenke z jadalnig), WC
i tazienke;

® na | pietrze — sekretariat i pokdj do pra-
cy naukowej, salonik z barkiem kawowym
do rozmow z go$émi, mieszkanie dla piele-
gniarki (sypialnia z wneka kuchenna, fazien-
ka);

® na poddaszu — biblioteke z sala do
szkoler audiowizualnych i cichej pracy oraz
2 pokoje goscinne i fazienke;

Warszawskie Hospicjum dla Dzieci
konta bankowe
PBK IX Oddzial Warszawa
11101040-537506-2700-1-74
budowa nowej siedziby
PBK IX Oddzial Warszawa
11101040-537506-2720-4-67

@ w piwnicy — magazyn sprzetu medycz-
nego, magazyn ogolny, toalete i garaze.
Na rozbudowe i adaptacje, czyli na przy-
stosowanie calego obiektu do naszego pro-
gramu, potrzeba ok. 370400 tys. zi. Prace
przewidujemy w 2 etapach, aby juz w lecie
br. mozna byfo korzysta¢ z pomieszczern
w pierwszej czesci, na parterze i w piwni-
cach. Organizacja catosci procesu inwesty-
cyjnego zajmuje sie dr Artur Januszaniec,
ktéry po efektywne] opiece nad remontem
domu przy ul. Gersona zdobyt juz druga
specjalizacje — tym razem budowlang. Przez
wiosenne miesigce zalatwiano formalnosci
prawne, projektowe i gromadzono nadal pie-
nigdze. Jezeli dzigki hojnosci sponsorow
srodki finansowe wplyna szybko na konto
WHD, realizacja zamierzonego celu bedzie
mozliwa juz wkrotce. Jednakze niezbedne
beda dotacje paristwowe i samorzadowe,
bo dotychczasowe fundusze gromadzone
przez WHD, pochodzace z darow instytucii
i od indywidualnych ofiarodawcéw, nie sa
wystarczajgce.
tukasz Juraszynski — wolontariusz

Siedziba redakcji INFORMATORA:
Warszawskie Hospicjum dla Dzieci,
ul. Kasprzaka17a, 01-211 Warszawa,
tel. 632 57 74.
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