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Aktualnosci

Pediatryczna Domowa Opieka
Paliatywna w Polsce 2010,

Raport XII

Powotany przez Fundacje WHD zespét w sktadzie: dr hab. n. med. Tomasz Dangel, mgr Matgorzata
Murawska, Wojciech Marciniak i mgr Katarzyna Dangel, przeprowadzit na poczatku roku kolejne, 12
juz badanie, majace na celu ocene aktualnego stanu PDOP w Polsce. W biezagcym numerze Infor-
matora prezentujemy omowienie wynikdéw oraz wnioski z przeprowadzonego badania (str. 24-27) .
Cata publikacja dostepna jest w Internecie na stronie Fundacji pod adresem:

www.hospicjum.waw.pl w dziale >>Biblioteka<<, zaktadka >>Epidemiologia - polityka zdrowotna<<

Przedstaw[amy Rejony objete pediatryczna domowa opieka paliatywna
z uwzglednieniem miejsca zamieszkania dzieci leczonych w 2010 r.
aktualny stan
pediatrycznej domowej
opieki paliatywnej
w Polsce
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hospicja domowe dla dzieci, pozostajace w strukturze hospicjow dla dorostych

samodzielne hospicja domowe dla dzieci

hospicja domowe dla dorostych przyjmujace réwniez dzieci

powiaty i miasta, w ktérych w 2010 r. dzieci korzystaty zdomowej opieki paliatywnej
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brak opieki
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Aktualnosci

1% — Wielka Pomoc

W imieniu podopiecznych Fundacji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci serdecznie dziekujemy wszyst-
kim, ktérzy zdecydowali o przekazaniu 1% podatku dochodowego za rok 2010 naszej Fundacji.
Dziekujemy za okazang wrazliwos¢ i zrozumienie potrzeb nieuleczalnie chorych dzieci i ich rodzin.
To, ze sposrdd tak wielu organizacji pozytku publicznego wybrali Panstwo Fundacje WHD, stanowi
dla nas ogromne wyréznienie oraz dowéd zaufania, ze przekazane pienigdze zostang wihasciwie
spozytkowane. Kwota, jaka wptynefa do dnia 23 sierpnia br. na konto Fundacji WHD z tytutu 1%
podatku dochodowego za rok 2010, to 3 564 399,41zt. Taka pomoc pozwoli prowadzi¢ opieke nad
dzie¢mi na dotychczasowym poziomie, a takze wspiera¢ podobne dziatania na terenie naszego kraju.
O szczegotach naszej pracy mozna dowiedzie¢ sie nie tylko z lektury Informatora, ale takze ze
sprawozdan, ktére co roku publikujemy. Fragmenty sprawozdania z dziatalnosci Fundacji WHD w 2010
roku prezentujemy na stronach 28-31, natomiast caty tekst oraz sprawozdania za lata ubiegte, dostepne
sg w Internecie na stronie Fundacji pod adresem www.hospicjum.waw.pl w dziale >>Fundacja<x,
zaktadka >>Sprawozdania finansowe << oraz na stronie Ministerstwa Pracy i Polityki Spotecznej
http://www.pozytek. gov.pl/ w dziale >>Baza sprawozdan organizacji pozytku publicznego<<.

Wojciech Marciniak
Fundacja WHD

Dziekujemy

za okazang wrazliwos¢
i zrozumienie potrzeb
nieuleczalnie

chorych dzieci

iich rodzin
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w ramiona

i mocno przytulilismy,
aona odeszta

Wspomnienie

Pamietamy o Ani

To byta moja trzecia cigza. Do konca nie znalismy
ptci naszego dzidziusia, cho¢ maz przeczuwat,
Ze to dziewczynka. Si6dmego maja 2006 r. odeszty
mi wody. Pojechatam do szpitala petna obaw,
poniewaz byt to 34 tydzien cigzy. Po kilku godzi-
nach urodzitam sliczng céreczke, ktdra otrzymata 7
punktéw w skali Apgar. Ustyszatam, ze wszystko jest
w porzadku. Po chwili cérke umieszczono w inku-
batorze i podtaczono do respiratora. Potem zostata
przetransportowana do szpitala przy ul. Litew-
skiej w Warszawie. Zdazylismy ochrzci¢ cérke. Maz
zdecydowat, ze damy jej na imie Ania. Kilka razy
w ciggu dnia dzwonilismy do szpitala, pytajac o jej
stan. Pierwsza wizyta u Anulki odbyta sie 9 maja.

Gdy zobaczylismy naszg Anie otoczong setka
kabli i aparatéw, byliSmy przerazeni. Byta taka
$liczna i zarazem tak bezbronna, ze balismy sie
jej dotkna¢. Lekarze poinformowali nas, ze podej-
rzewaja u Ani kwasice fumarowa, bardzo rzadka
nieuleczalng chorobe metaboliczna. Ania byta
pierwszym dzieckiem w Polsce z takim schorze-
niem. Lekarze twierdzili, ze dziecko umrze bardzo
szybko, im wczesniej tym lepiej dla nas. Bylismy
zatamani, mieliSmy nadzieje, ze to pomytka.
Na ostateczne potwierdzenie diagnozy czekalismy
rok. Przez ten rok wierzylismy, ze wszystko be-
dzie dobrze. Ciagta rehabilitacja, wizyty u lekarzy
i uzdrowicieli, napetniaty nas nadzieja. Sadzilismy,
Ze jestesmy w stanie oszukac chorobe, ze céreczka
nas nigdy nie opusci.

Bylismy pod opieka poradni metabolicznej
CZD, gdzie uczylismy sie, jak postepowac z kaz-

Ania z siostrg Wiktorig

dym objawem choroby naszej céreczki. Lekarze
niewiele wiedzieli o leczeniu kwasicy fumarowe;j,
jednak byli dla nas duza podpora, szczegdlnie
dr Hanna Mierzewska oraz prof. Jolanta Sykut-Ce-
gielska, ktérym jestesmy bardzo wdzieczni. Wraz
z uptywem czasu pogodzilismy sie z chorobg naszej
Ani i starali$my sie zy¢ normalnie. Chodzilismy
na spacery, jezdziliSmy na wycieczki, wakacje, cho-
dzilismy po gérach, zwiedzilismy park dinozauréw.
Mimo tego, ze cérka nie méwita, odgadywalismy
jej potrzeby, starlismy sie z nig porozumiec. Kazde
spojrzenie oznaczato cos innego.

Cata rodzina pomagata w opiece nad Ania.
Mieli$my ogromne wsparcie z ich strony i to spra-
wiato, ze walka ze $miertelng choroba byta duzo
fatwiejsza. Nieoceniona byta pomoc babci Tereski
i cioci Moniki, ktére catym sercem spieszyty nam
z pomoca w dzien i w nocy. Nasze starsze dzieci
takze opiekowaty sie swoja siostra, mocno ja ko-
chaty i zaakceptowaly jej chorobe. Ania uwielbiata
ich towarzystwo. Mimo choroby, nie zapadata
czesto na infekcje. Gdy w domu pojawit sie ssak
wypozyczony od WHD, wizyty w szpitalach sta-
ty sie bardzo rzadkie. Lekarze z CZD dziwili sig,
Ze stan dziewczynki jest tak dobry, a my bylismy
z siebie dumni, ze radzimy sobie tak dzielnie.

W grudniu 2009 r. Anusia zaczeta chudngg,
nie chciata jes¢, kolejny raz trafitysmy do CZD.
Zatozono sonde. Wczesniej przez 3 lata Ania byta
karmiona tyzeczka, mimo duzej wiotkosci miesni.

W styczniu céreczce zatrzymat sie mocz i tra-
fity$my do siedleckiego szpitala. Po dobie pobytu,




Rodzina w komplecie

wystapit obrzek ptuc. Lekarze rozktadali rece. Za-
proponowali podtaczenie Anulki do respiratora,
jednak nie wyrazilismy zgody. Wezwalismy ksiedza
i poprosilismy o ostanie namaszczenie.

Nastepnego dnia nastapita duza poprawa.
Pomyslatam, ze to jeszcze nie czas...

Zastanawiatam sie nad zgtoszeniem Ani pod
opieke Warszawskiego Hospicjum dla Dzieci. Rok
po urodzeniu Anilekarze z CZD proponowali taka
pomoc, ale wéwczas nie chciatam o tym styszec.
Pdzniej lekarze dopetnili wszelkich formalnosci,
niestety nie byto miejsca, wiec musiatysSmy czekac.

Pietnastego kwietnia 2010 r. dowiedziatam
sie, ze zostaniemy przyjeci. Przyjechat dr Zielinski
z pielegniarka Matgosia. Po tygodniu bycia pod
opieka WHD zastanawiatam sie, jak wczesdniej
sobie radziliSmy. Pracownicy nauczyli nas wielu
czynnosci, ktére przynosity ulge nie tylko naszej
coreczce, ale takze catej naszej rodzinie. Anulka
dobrze czuta sie w towarzystwie Matgosi, a potem
Macka - naszych ,pielegniarek”. Kazda wizyta
wnosita do naszego domu wiele ciepta. Codzienne
telefony dawaty poczucie bezpieczenstwa w dzien
i w nocy. Czulismy, ze nie jestesSmy zdani tylko
na siebie.

W czerwcu czekata mnie operacja. Batam sie,
czy rodzina poradzi sobie w opiece nad Anulka.
Wiedziatam, ze moge liczy¢ na pomoc Hospicjum.
Gdy zgtositam sie na planowany pobyt w szpitalu,
lekarze przetozyli termin operacji, wiec wrdcitam
do domu.

Nastepnego dnia Anusia zaczeta gorgczkowac,
przyjechat Maciej, ktéry pobrat krew na badania.
Wyniki byly dobre, mimo tego Anusia stawata sie
coraz stabsza i potrzebowata wiecej tlenu. Wiedzie-
lismy, ze zbliza sie ten moment. Nie odstepowali-
smy jej na krok, zeby nie byta sama. Widzielismy,
Ze jest juz bardzo zmeczona, ze chce odejsc.

W poniedziatek 14.06.2010 r. okoto godz. 3
nad ranem Anulka przebudzita sie i popatrzyta
na nas swoimi pieknymi, niebieskimi oczkami,
jakby chciata sie pozegnad. Wzielismy ja w ra-
miona i mocno przytulilismy, a ona odeszta. Byta
zznami 4 lata 1 miesigci 7 dni.Ten czas spedzony
z Anig nauczyt nas dostrzegad, co jest naprawde
W zyciu wazne.

Anulko,

Dziekujemy, ze bytas z nami, ze kazda chwila
spedzona z tobg byta wspaniata i wyjqtkowa. Bytas
dla nas cudownym darem od Boga.

Dziekujemy pracownikom WHD, wszystkim
i kazdemu z osobna, szczegélnie Matgosi i Mackowi,
za ich pomoc, dobre stowo i bycie z nami zawsze,
kiedy tego potrzebowalismy.

Zawsze bedziemy was ciepto wspominac.

Justyna i Marcin
rodzice Anusi

Ania chorowata

na kwasice fumarowa.
Pod opiekg WHD

byta 61 dni.




Odeszta do lepszego

Swiata w obecnosci
catej rodziny,
w ramionach taty

Wspomnienie

Powrot do domu, to ogromne
SZCZ@SCIe... wiedzielismy, ze kazda chwila
Z naszq coreczka jest wazna

W jednym z Informatoréw Hospicjum przeczytatam
artykut, ktory zaczynat sie od stéw:,Ludzie marza
o Aniofach, ja miatam szczescie, trzymatam jednego
w ramionach”. To, co chciatabym powiedzie¢ o mo-
jej coreczce, jest zawarte w tym wihasnie zdaniu.
Wiadomos¢ o cigzy spowodowata, ze ston-
ce zaswiecito w naszym domu. Stoneczko jednak
przygasto, kiedy dowiedzielismy sie, ze dziecigtko
moze by¢ chore. W dwunastym tygodniu ciazy
zrobiono mi USG prenatalne. Lekarz, ktéry wy-
konywat badanie powiedziat, ze jest duze praw-
dopodobienstwo wystapienia wady u dziecka.
Ta wiadomo$¢ wywotata panike i strach. Szukalismy
potwierdzenia diagnozy, a w zasadzie potwier-
dzenia, ze wszystko jest w porzadku. Trafilismy
do wspaniatego lekarza, pracujacego w szpitalu
przy ul. Karowej w Warszawie. Niestety on row-
niez potwierdzit podejrzenie choroby dziecigtka
i uméwit nas na konsultacje do Pani doc. Joanny
Symkiewicz-Dangel. Wykonano badanie serduszka.
Wciaz opieralismy sie jedynie na podejrzeniach,
poniewaz nie byto widac jakiejkolwiek choroby ani
wady serca. Wszystko miata wyjasni¢ amniopunk-
cja. Po dwoch tygodniach oczekiwania okazato
sie, ze hodowla komorek nie powiodta sie i trzeba

Kornelka

powtdrzy¢ badanie. Wykonano mi kordocenteze,
ktorej wynik byt juz po o$miu dniach. Kiedy powie-
dziano mi, ze prof. Jacek Zaremba chciatby ze mna
porozmawia¢, wiedziatam, ze nie jest dobrze. Pan
profesor powiedziat spokojnym gtosem, ze ptod
jest dotkniety trisomia chromosomu 18 - jest to ze-
sp6t Edwardsa. Diagnoza byta jak wyrok $mierci, ale
nie tylko Smierci mojego jeszcze nienarodzonego
dzieciatka, ale réwniez mojej. Potem byta rozpacz
i ciggle zadawane pytan, dlaczego to spotyka nas,
nasza coéreczke? Moj lekarz prowadzacy sugerowat
przerwanie cigzy, kiedy dowiedziat sie, ze dziecko
moze urodzi¢ sie chore. Mielismy do tego prawo,
jednak to byta nasza céreczka, nie moglibysmy
przerwac jej zycia. Nigdy nie zgodziliby$my sie
na aborcje, chociaz po diagnozie myslelismy tylko
o tym, aby skonczyt sie ten koszmar. Wraz z dia-
gnoza narodzity sie nowe pytania: kto poprowadzi
mMoja cigze, gdzie bede rodzi¢ i czy w ogdle ktos
bedzie chciat sie nami zajac¢? MieliSmy szczescie,
bo szybko trafilismy do dobrych ludzi, ktérzy sie
nami zaopiekowali. Bylismy po konsultacji pani
doc. Joanny Symkiewicz-Dangel, udzielono nam
pomocy psychologicznej i zaplanowano dalszy
przebieg ciazy oraz porodu.

y



Dzieki istnieniu Hospicjum i ludziom, ktérzy
tam pracujg oraz pracownikom Szpitala przy ul.
Karowej w Warszawie, nasza céreczka Kornelka
urodzita sie 19 lutego 2011 r. To byt jeden z naj-
szczesliwszych dni w naszym zyciu. Wiedzielismy,
ze dziecko moze nie przezy¢ porodu. To cud, Ze na-
sza Kornelka przyszta na swiat i jej stan byt dos¢
dobry. Oddychata samodzielnie, nie wymagata
podawania tlenu ani innego wspomagania, jadta,
spata i byta cudownym dzieckiem. Cieszylismy
sie kazda chwilg spedzong z céreczka. W szpita-
lu spedzilismy 7 dni, potem stan zdrowia matej
poprawit sie.

Powrét do domu, to ogromne szczescie i ko-
lejny cud. Kornelka byta bardzo spokojnym dziec-
kiem, mato ptakata i duzo jadta. Byta karmiona
sonda, jak wiekszos¢ dzieci z zespotem Edwardsa.
Dzieki Hospicjum wiedzielismy, ze kazda chwila
Z naszg coreczky jest wazna. Czesto robilismy
zdjecia, opiekowalismy sie Kornelka najlepiej,
jak moglismy. Wizyty pracownikéw Hospicjum
sprawiaty, ze byliSmy spokojniejsi. Czas spedzony
z naszym malenstwem, to chwile wypetnione
mitoscia.

Stan Kornelii niespodziewanie pogorszyt sie. Wizy-
ta u doc. Joanny Szymkiewicz-Dangel na badaniu
serduszka potwierdzita bardzo zly stan jej zdro-
wia. Dowiedzielismy sie, ze Kornelka moze odej$¢
w kazdej chwili. To byt cios. Mimo, ze wiedzielismy
o chorobie naszego malenstwa, nadzieja na lepsze
jutro byta tak duza, ze trudno byto zaakceptowac
mysl o rozstaniu. My, rodzina i przyjaciele zegna-
lisSmy sie z nig, kazdy na swoj sposéb. W srode 6
kwietnia jej stan pogorszyt sie jeszcze bardziej.
Nasz synek Kacperek zanim poszedt do szkoty,
sprawdzat czy mata oddycha. Oddechoéw byto
coraz mniej. Kornelka poczekata, az Kacperek
wrdcit ze szkoty, by mégt sie do niej przytulic. ..

Odeszta do lepszego swiata w obecnosci ca-
tej rodziny, w ramionach mojego meza, otoczona
mitoscig. Tesknota jest ogromna, przez caty czas
czujemy w domu jej obecnos¢. Nasz aniotek po-
maga przetrwac zte dni i rozwesela w dobre. Nasze
zycie zmienito sie ogromnie. Przez to, a moze
dzieki temu, ze spotkato nas nieszczescie, zacze-
lismy odbiera¢ swiat w inny sposob. Céreczka
nauczyta nas pokory i zrozumienia dla ludzi oraz
pomagania innym.

Chcielibysmy podziekowac wszystkim pracowni-
kom Hospicjum za to, ze dzieki ich pracy i oddaniu,
moglismy by¢ z Kornelka przez 46 dni jej zycia.
Za to, ze tworzg wspaniate miejsce, ktére stuzyto
i wciaz stuzy nam pomoca — wspierali nas w opiece
nad nasza céreczky, a dzisiaj po odejsciu Kornelki,
pomagaja w trudnych chwilach. Naszym piele-
gniarzem byt Maciek, ktéry bardzo nas wspierat
i pomagat. Wiemy z doswiadczenia, ze wszyscy
pracownicy Hospicjum sg wspaniali i obdarzeni
wielkim sercem.

Boze dziekujemy Ci, ze stworzytes tych
wszystkich ludzi i obdarzytes ich takim dobrem.

Izabela Czajka-Koczkodon
Mama Kornelii

Kornelia chorowata na zespo6t Edwardsa
Pod opieka WHD byta 41 dni

Wl7



Rozmowa dotyczyta
kwestii medycznych,
jednak juz po chwili

jej przedmiotem staty sie
marzenia...

Marzenia i pasje Krzyska

Krzysiek

Z Krzyskiem poznatem sie pod koniec lipca 2011
roku. Trafit pod opieke Warszawskiego Hospicjum
dla Dzieci, a ja zaczatem sie nim opiekowac.

Krzysztof jest w domu, a my dojezdzamy
do niego najkrétsza do tej pory znaleziong trasa.
Mamy do pokonania 122 km w jedng strone. Na
poczatku zajelismy sie w wiekszym stopniu opieka
medyczng, ale po chwili rozmawialismy juz o jego
marzeniach.

Okazato sie, ze jednym z nich jest przejazdzka
samochodem rajdowym. Zabralismy sie do poszu-
kiwan i dzieki duzej pomocy Tomka - wspotpra-
cujacego z naszg Fundacjg oraz Doroty — naszego
pracownika socjalnego, 28 lipca Krzysztof mégt
wsigs$¢ do samochodu rajdowego - Citroena C2R2.
Bylismy tam z jego tata. Moje wrazenie jest tylko
jedno. Szok. Okoto kilometra od nas ustyszelismy
kilkusekundowa zmiane biegéw i dzwiek silnika...
0 reszcie opowie sam Krzysztof.

Zeby byto ciekawiej, dowiedzieli$my sie, ze
chciatby réwniez zobaczy¢ Rzym, a przede wszyst-
kim Watykan.

Po krotkich rozmowach w zespole, podje-
lismy decyzje, ze pojedzie tam z mamg i siostra.
Kilka telefonéw i oczywiscie, zeby nie bylo za
tatwo, okazato sie, ze mozemy zorganizowac tam
kilkudniowy pobyt, ale wolny termin pobytu przy-
padat za dwa dni.

| tu ponownie Dorota wykazata olbrzymie
zaangazowanie i dzieki jej pomocy udato sie przy-
spieszy¢ odebranie dowodu osobistego Krzyska,
wyrobi¢ Europejska Karte Zdrowia oraz zdoby¢
odpowiednie pozwolenia na wyjazd z lekami
opioidowymi za granice. Zaczeli$my prace w $rode
wieczorem, w czwartek dodatkowo wspomniana
przejazdzka,rajdéwka” oraz formalnosci zwigzane
zwyjazdem. Po powrocie z Rzymu Krzysiek stwier-
dzit, ze przecigzenia w samolocie sg niewielkie

Krzysiek z tatg
i pielegniarzem
Mackiem

w poréwnaniu do przecigzen w trakcie jazdy tym
samochodem. Piatek, 11:40 - razem z Dorota
stalisSmy na lotnisku i odetchnelismy... Udato sie!

Po odprawie celnej, ktéra trwata dos¢ krotko,
Krzysztof, jego siostra Justyna i oczywiscie ich
mama, wsiedli do samolotu i wylecieli zWarszawy.
Wieczorem dostalismy telefon, ze dotarli do celu.
Powrét do Polski byt w srode wieczorem.

A o tym, co dziato sie w Rzymie, Krzysztof
réwniez opowie sam.

Maciej Mieszato
pielegniarz WHD




Nasi podopieczni

Pielgrzymka do Watykanu

Mam na imie Krzysztof. Pod opieke Hospicjum
trafitem ze wzgledu na chorobe - nowotwor kosci,
ktory daje ciagle nowe przerzuty. Choroba spra-
wifa, ze musiatem szybko wydorosle¢, podejmo-
wac czesto bardzo trudne decyzje i rezygnowac
zwielu rzeczy, ktére robig moi réwiesnicy. Intere-

Krzysiek z 0. Marianem i siostrg Justyna
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suje sie motoryzacja, fizyka i lubie podrézowac.
Dzieki Hospicjum realizuje nadal swoje marzenia,
a osiemnaste urodziny spedzitem w Watykanie.
Chciatem pojecha¢ na grob Btogostawionego Jana
Pawtfa Il, aby zawierzy¢ mu cate swoje zycie, cho-
robe i bdl oraz prosi¢ o taske zdrowia. Pracownicy
Hospicjum w ciggu dwdch dni zatatwili wszystkie
niezbedne formalnosci, zwigzane z lotem oraz
noclegi dla mnie, siostry i mamy.

W Watykanie byto super. Mieszkalismy bar-
dzo blisko Bazyliki sw. Piotra, oraz rzeki Tyber.
Kazdy dzien zaczynali$my od wizyty w Bazylice
$w. Piotra, a w szczegolnosci od modlitwy u stop
grobowca Jana Pawta Il. Nowy grobowiec Btogo-
stawionego Papieza znajduje sie w Kaplicy $w.
Sebastiana, po prawej stronie Bazyliki, tuz za Pieta
Michata Aniofa. Modlitem sig, aby Papiez wstawit
sie za mna u Boga, prositem o taske i zdrowie dla
rodziny, znajomych, kolegéw i wszystkich ludzi
dobrej woli, ktérzy pomagaja mi przez caty czas
choroby. W modlitwach bytem wspierany przez
mame i siostre. To byto dla nas wielkie przezycie
duchowe.

Pézniej podziwialismy inne czesci Bazyli-
ki: kaplice, posagi Swietych, grobowce papiezy
i ogromna kopute, wykonana przez Michata Anio-
ta. Duzo czasu spedzilismy, spacerujac uliczkami
wokot Bazyliki, odwiedzajac okoliczne koscioty
oraz zwiedzajac Muzeum Watykanskie.

Popotudnia spedzalismy, poznajac inne
zabytki Rzymu: trakt spacerowy przy Zamku

Nigdy nie myslatem,

Ze bede magt

dzieri moich

18-tych urodzin
przezy¢ na modlitwie
przy grobie
Btogostawionego
Jana Pawta Il
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$w. Aniota wzdtuz rzeki Tyber, zabytkowe mosty
na Tybrze, Plac Navone, gdzie znajduja sie trzy
stynne fontanny (tam jedliSmy oryginalng wtoska
pizze), Bazylike $w. Pawta za murami. Podziwiali-
$my inne gtéwne zabytki: Panteon, Koloseum, Plac
Hiszpanski, cyrk starozytny Maximus, jadac spe-
cjalnym wycieczkowym pietrowym autobusem.

Ostatni wieczor spedzilismy przy fontannie di
Trevi, do ktérej wrzucilismy monety, co jak mowi
tradycja, ma gwarantowac powr6t do Rzymu.

Mielismy piekna, stoneczng pogode, nie
spadta ani jedna kropla deszczu. Wiosi sg mili,
usmiechnieci i pozytywnie nastawieni do oséb
chorych i niepetnosprawnych.

Jestem bardzo zadowolony, ze spehito sie moje
marzenie - byt to niespodziewany ekstra prezent
na 18 urodziny. Nigdy nie myslatem, ze bede mogt
ten dzien przezy¢ na modlitwie przy grobie Bto-
gostawionego Jana Pawta Il.

Zatrud i czas poswiecony w zorganizowanie wy-
jazdu, wszystkim osobom zaangazowanym oraz
naszemu opiekunowi w Watykanie Ojcu Mariano-
wi, sktadam serdeczne podziekowanie.

Krzysiek z rodzing
Krzysiek pod opieka WHD

jest od 22 lipca 2011 r.
choruje na nowotwdr kosci




W czwartek 28 lipca przyjechat Maciek i powie-
dziat, ze zabiera mnie na ciekawa wycieczke. Poje-
chalismy w kierunku Warszawy i zatrzymalismy sie
dopiero w Wesotej przed duzym domem, za kto-
rym stat olbrzymi warsztat i kilka sportowych
samochodéw. Byly to auta osobowe i rajdowe.
Okazato sie, ze celem wycieczki jest spotkanie
z kierowca rajdowym Tomaszem Grycem i jego
zespotem. Niespodzianka sprawita mi ogromna
frajde, poniewaz interesuje sie motoryzacja oraz
sportem.

Najpierw Panowie oprowadzili nas po warsztacie
i pokazali elementy samochodéw sportowych.
Mechanik w szczegétach opisat konstrukcje samo-
chodu i opowiedziat ciekawostki z rajdu. Pokazat
zarébwno nowe, jak i zuzyte czesci aut.
Najwazniejszym punktem wyprawy byta
przejazdzka samochodem sportowym. Okazato
sig, ze nie jest tatwo wsigéc¢ do auta, poniewaz
przeszkadzaja rury klatki bezpieczerstwa. Siedzia-
tem na fotelu kierowcy i przymierzatem sie do pro-

Nasi podopieczni

Rajdowy wyjazd do Wesotej

wadzenia auta. Pézniej zajatem miejsce pilota.
Dostatem stuchawki z mikrofonem, przez ktére
porozumiewatem sie w czasie jazdy z kierowca.

Za kierownica usiadt sam Tomasz Gryc i ru-
szyliSmy w miasto. W aucie szybko rosta tempe-
ratura, byto gtosno i wciskato mnie w fotel. Naj-
bardziej emocjonujgce byto nagte wyprzedzanie
aut oraz ostre hamowanie. Dodatkowa atrakcja
byta jazda bokiem wokét ronda i towarzyszace
temu przecigzenia. Wskazéwka predkosciomierza
momentami dochodzita do korca licznika. Jazda
byfa szybka, ekstremalna i emocjonujaca. Byto
po prostu ekstra.

Po powrocie do warsztatu, zrobilismy pa-
miatkowe zdjecia. Tak zakonczyt sie dzien peten
wrazen i emocji, ktéry bardzo mile wspominam.

Dziekuje organizatorom i ekipie Tomasza
Gryca za spetnienie mojego marzenia.

Krzysiek

Jazda byta szybka,

ekstremalna
i emocjonujqca
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Turbo niespodzianka

I & . [*

Nic tak nie zbliza,

jak fachowa rozmowa

0 motoryzagji

Dwudziestego piatego sierpnia Krzyska spotkata
kolejna niespodzianka. Odwiedzit go pan Adam
Kornacki - znany wszystkim mitosnikom moto-
ryzacji dziennikarz stacji TVN Turbo.

Pan Adam przyjechat spetni¢ marzenie chtop-
ca, jakim byta przejazdzka sportowym samocho-
dem Porsche 911 Carera. Po krotkiej prezentacji
auta obaj fani sportowych maszyn wybrali sie na
krétka, ale emocjonujacy przejazdzke po okolicy.
Pomimo zmeczenia upatem, Krzysztof dzielnie
znidst przecigzenia, towarzyszace ekstremalnym
przyspieszeniom. Po przejazdzce obaj panowie
rozmawiali o motoryzacji. Krzysiek, posiadajac
duza wiedze, okazat sie partnerem do fachowej
rozmowy.

W imieniu Krzysia bardzo serdecznie dzieku-
jemy panu Adamowi za poswiecony czas.

Wojciech Marciniak
Fundacja WHD

Krzysztof zmart 3 sierpnia 2011 r.

Pod opiekg WHD byt 44 dni.
Dziekujemy wszystkim, ktérzy pomogli
spetni¢ jego marzenia.

12'



Uczy¢ sie zy¢ - to uczyc sie,
jak pozwoli¢ odejsé¢

Na poczatku byt szok, bo nikt nie przygotowat nas
do tego, ze urodzi sie nam chore dziecko. Potem
byt strach - jak sobie poradzimy z tym proble-
mem, czy damy rade, czy nasze dziecko przezyje?
Potem byt bunt i pytanie, dlaczego dotyczy to nas
i dlaczego spotkato to nasze dziecko? Potem byta
nadzieja — musi sie udac¢ i wbrew diagnozom
lekarskim, Amelka musi przezy¢. A potem byfa
juz tylko wielka mitos¢...

Amelka urodzita sie 25.11.2003 r. w Warsza-
wie z bardzo duzym wielowadziem. Nikt nie dawat
nam nawet 1 procenta szans, ze nasza Kruszynka
bedzie zyta. Dopiero 2 lata temu poznalismy osta-
teczng diagnoze: mozaika trisomii chromosomu
9. Jest to ogromnie rzadko spotykana wada gene-
tyczna, na $wiecie do tej pory zostato opisanych
okoto 30 przypadkow. Nasza Coreczka jest najdiu-
zej zyjacym dzieckiem z tg jednostka chorobowa
i najbardziej obcigzona problemami zdrowotnymi.
Amelka przeszta 5 powaznych operacji, wieksza
cze$c¢ swojego zycia spedzita w szpitalach. Ten
czas zawsze wigzat sie z bolem i cierpieniem.
Tak bardzo chcielibysmy wymaza¢ to z pamieci.
Amelka wbrew wszystkim i wszystkiemu zyta,
mimo, ze z medycznego punktu widzenia byto
to niemozliwe. Jednak nasza Sitaczka jest z nami
caty czas i choc jest coraz trudniej, nie poddaje sie!

na kolanach u mamy

Nasi podopieczni

Sitaczka

Sa chwile, by dziata¢ i takie, kiedy nalezy po-
godzic sie z tym, co przynosi los

Wiasnie tak wygladato nasze zycie. Walczylismy,
dziatalismy, ciggte rehabilitacje, terapie i diagno-
styka. W koncu przyszedt moment, kiedy mimo
wszystkich staran, stan Amelki zaczat sie pogar-

A potem

byta juz tylko
wielka mitosc. . .
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szac i wtedy w petni swiadomie zaczeliSmy my-
$le¢ o Warszawskim Hospicjum dla Dzieci. Dzien
23.04.2010 r. stat sie jednym z najpiekniejszych
W naszym zyciu, poniewaz od tego dnia jestesmy
zWami. Daliscie nam wszystko, czego pragnelismy
i potrzebowalismy. Otrzymalismy przede wszyst-
kim poczucie bezpieczenstwa, ogromny spokdj,
site, radosc¢ i usmiech. Nigdy nie czulismy sie tak
bardzo wazni. Uwielbiamy momenty, kiedy przy-
jezdzacie do nas, rozmawiacie z nami, dzwonici.
Jestescie naprawde wyjatkowil

Z catego serca dziekujemy naszej kocha-
nej pielegniarce Basi Tokarz, po prostu Basience.
Whnosisz do naszego domu tyle ciepfa, usmiechu,
juz na zawsze pozostaniesz w naszych sercach.
Kiedy Cie potrzebujemy, zawsze jestes przy nas.

Bardzo dziekujemy naszej cudownej dr Kasi
za wielkie oddanie i za ogrom dobroci.

Dziekujemy réwniez wspaniatej pielegniar-
ce Magdzie, po prostu Madzi, ktéra zawsze
we wszystkim co robi, oddaje cata siebie, prze-
kazujac nam swoje wielkie poktady ciepfa.

Specjalne podziekowania przekazujemy tak-
ze Agnieszce, psychologowi Hospicjum. Kazda
rozmowa z Tobg sprawia, Ze coraz wiecej wiemy,
coraz wiecej rozumiemy, a Twéj usmiech zawsze
zaraza.

Dziekujemy wszystkim pracownikom Hospi-
cjum. Wasza pomoc i zaangazowanie sg bezcenne,
macie wielkie sercal!

Dziekujemy, ze jestescie i mamy nadzieje,
ze bedziecie — nasza kochana Rodzino Hospicyjna.

Kiedys przeczytalismy przepiekny tekst, jak
pozwoli¢ najblizszej osobie odejs¢: , Wyobrazcie
sobie, ze stoicie przy tézku umierajacego i méwi-
cie do niego z najgtebsza, prawdziwa czutoscia:
jestem z tobg i kocham cie, umierasz to natural-
ne — wszyscy umierajg. Chciatbym, zebys mégt
ze mnga zostag, ale nie chce, zebys dalej cierpiat.
Przezylismy ze sobg tak wiele, nigdy tego nie

zapomne. Prosze, pogddz sie z tym, co musi na-
stgpi¢. Mozesz umrzed. Nie jeste$ sam. Nigdy.
Masz catg mojg mitos¢”

Tak bardzo chcielibysmy mie¢ taka madros¢,
Boze dodaj nam sit.

Amelko - mitosci nasza

Coreczko nasza najdrozsza, jeste$ wielkim darem,
najpiekniejszym jaki moglismy w zyciu otrzymac.
To juz prawie 8 lat, od kiedy jeste$ z nami. To na-
prawde piekny, niepowtarzalny czas, mimo, ze tak
bardzo trudny. Swiat, w ktérym zyjemy razem
zTobag, nasza codziennos¢, sg wypetnione samym
dobrem. Amelisiu tak bardzo nas zmienitas, po-
kazatas nam co tak naprawde znaczy zycie, jakie
wartosci sa najwazniejsze. Nauczytas nas kochac
ludzi, tak po prostu, nauczytas nas szanowac kazda
chwile zycia. Upajamy sie momentami spedzonym
z Toba. Mimo, ze jestes coraz stabsza, obdarzasz
nas niezmiennie swoim pieknym usmiechem.

Wiemy i czujemy, co chcesz nam ostatnio
powiedzie¢. Powinnis$my to uszanowac i zrozu-
mie¢, ale nasze serca, najdrozsza Céreczko, tak
bardzo krwawia.

Dziekujemy Ci nie tylko za to jaka jestes, ale
za to, jacy jestesmy, kiedy jestesmy przy Tobie.

Arleta i Piotr
rodzice Amelki

Amelka cierpi na trisomie chromozomu IX.
Pod opieka WHD dziewczynka
pozostaje od 23 kwietnia 2010 .
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Ola czesciej sie usmiecha...

Moja cérka Ola jest wczesniakiem urodzonym
w 34 tygodniu cigzy. W trzeciej dobie zycia jej stan
pogorszyt sie i zostata przewieziona do Centrum
Zdrowia Dziecka, gdzie przeprowadzono zabieg
usuniecia niedroznosci przewodu pokarmowego.
W szpitalu wykryto takze wade serca. Z powodu
niskiej wagi dziecka, operacja nie mogta sie odby¢,
wiec zostafa przeprowadzona w 6smym miesigcu
zycia. Od tego czasu jesteSmy pod statg opie-
ka poradni kardiologicznej. Mimo, ze Ola miata
problemy w nauce i trudnosci z utrzymaniem
réwnowagi, nie skierowano jej do neurologa.

W lipcu 2010 r. cérka zaczeta nagle wymio-
towac. Na oddziale pediatrycznym stwierdzono
chorobe wirusowa. Lekarze nie wiedzieli, dlaczego
wymioty wciaz sie nasilaty, wiec przeprowadzono
gastroskopie. Badanie wykazywato, ze Ola ma
chorg dwunastnice. Skierowano nas do CZD, gdzie
corka przeszta szereg badan: rezonans magnetycz-
ny, usg brzucha, tomografie komputerowa gtowy.
Z dnia na dzien czuta sie gorzej, przestata méwic
i chodzi¢, podejrzewano u niej borelioze. Do lipca
Ola byta pogodnym i ciszacym sie zyciem dziec-
kiem, wiec pogorszenie jej stanu zdrowia bardzo
mnie zaskoczyto. W CZD ustabilizowano stan Ol,
a w sierpniu zatozono jej gastrostomie. Po kilku
miesigcach dowiedziatam sie, ze u mojego dziecka
zdiagnozowano cytopatie mitochondrialna. Swiat
legt w gruzach w jednej chwili. Ola byta zmeczona
pobytami w szpitalu i poprosita, zebym zabrata
ja do domu.

Na oddziale pediatrii i zywienia dowiedzieli-
$my sie o istnieniu Warszawskiego Hospicjum dla
Dzieci. Trafilismy pod opieke wspaniatych ludzi,
ktérzy codziennie dzwonig i troszczg sie o nas.

Olai jej siostra Karolina stuchaja bajek czytanych
przez aktorke Karoline Dafne Porcari

Mimo choroby, Ola czuje sie coraz lepiej, cze-

Sciej sie usmiecha, rozmawia i bawi. Wiasnie za

to jestem Wam wdzieczna, za rozmowy, za ciggta

gotowos¢ pomocy i za to, ze czuwacie nad nami.

Dziekuje pielegniarkom, lekarzom i wolontariu-

szom za wsparcie i za to, ze wnosicie do domu

chorego dziecka tyle radosci. To wspaniate, kiedy

mozna spotkac na swojej drodze ludzi dobrej woli.
Dziekuje Wam za wszystko.

Matgorzata Pacek

Mama Oli

Po ustabilizowaniu sie stanu zdrowia,

Ola zostata wypisana pod opieke lekarza

pierwszego kontaktu.

Pod opiekg WHD byta 182 dni

Mimo choroby,

Ola czuje sie coraz lepiej,
(zesciej sie usmiecha,
rozmawia i bawi
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Zawsze, kiedy

(oS sie dzieje,
moge zadzwonic¢

i poprosic o porade
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Ogromne dzieki dla ludzi

0 dobrym sercu

Kornelia urodzita sie 3.09.2006 r. w Garwolinie
w 39 tygodniu cigzy sitami natury. Dostata 10
punktéw w skali Apgar. Po trzech dniach pobytu
w szpitalu, szczesliwi wrocilismy do domu. Na po-
czatku wszystko byto dobrze, Kornelia miata tylko
zwiekszone napiecie miesniowe. Lekarka, ktéra
przyjezdzata na wizyty kontrolne, powiedziata,
Ze to minie, jednak tak sie nie stato. W dziewia-
tej dobie zycia, cérka stata sie apatyczna i prze-
stata ssac piers, wiec pojechalismy do szpitala.
U Kornelii rozpoznano ropne zapalenie opon
moézgowo-rdzeniowych. Zostata przewieziona
do CZD na oddziat Intensywnej Terapii Noworod-
ka. Miata duze zmiany w obrazie CT gtowy oraz
padaczke. W CZD zatozono Kornelii zastawke
komorowo-otrzewnowa. Niestety, rokowania co
do dalszego zycia mojej corki nie byty pomysine.
Po dwoch miesigcach pobytu w CZD, przewie-
ziono jg do innego szpitala, poniewaz przez caty
czas musiata przebywac w inkubatorze. W lutym
2007 r. wrocilismy do domu. Ponad dwa lata nie
bylismy w szpitalu, Kornelka nie przechodzita
powazniejszych infekcji. W 2009 r. cérka zacho-
rowata na zachtystowe zapalenie ptuc. Podczas
ostatniego pobytu w szpitalu, dowiedziatam sie
od mamy innego dziecka o istnieniu domowego
hospicjum dla dzieci. Pomyslatam, ze to dobre
rozwigzanie dla mojej céreczki. Kornelia bytaby

Kornelia

Mama i siostra Kornelii — Karolinka

w domu z nami, a ja miatabym wiecej czasu dla
drugiej corki, ktéra dotychczas wiekszos¢ czasu
przebywata z mojg mama. Ordynator szpitala
w Garwolinie skierowata nas pod opieke WHD.
Nie czekalismy dtugo na przyjecie. Otrzymalismy




sprzet medyczny: koncentrator tlenu, ssak i spe-
cjalne to6zko. Od tej chwili nie bylisSmy sami. Aby
zapobiec dalszemu zachtystywaniu sie, w CZD
przeprowadzono u Kornelki operacje antyrefluk-
sowg i zatozono PEG. Podczas tamtego pobytu
w szpitalu, cérka zachtysneta sie barytem. Przez
pewien czas byfa podtaczona do respiratora,
potem zatozono jej tracheostomie. Spedzilismy
w szpitalu kolejne trzy miesiagce. Przez caty ten
czas modlitam sie, aby wszystko dobrze sie skon-
czyto. B6g mnie wystuchat. Jedenastego sierpnia
2010 r. wrécilismy do domu.

Jestesmy pod opieka pielegniarek i lekarzy
z Warszawskiego Hospicjum dla Dzieci, ktorzy
nie tylko opiekuja sie nasza corka, ale réwniez
nas podtrzymuja na duchu w ciezkich chwilach.
Zawsze, kiedy cos sie dzieje, moge zadzwonic
i poprosi¢ o porade. Dzieki temu czuje sie pewnie,
bo wiem, ze nie jestem sama. W domu Kornelia
czesciej sie usmiecha, poznaje nas po gtosach.
Najbardziej reaguje na gtos swojej siostry Karoliny,
ktdra czesto jej Spiewa albo czyta bajki.

W tym roku zmieniono nam pielegniarke.
Wczesniej opiekowata sie nami Kasia Piaseczna,
w tej chwili jest to Matgosia Morawska. Gosia jest
mi bardzo bliska. Naméwita nas na wyjazd do
Stegny Gdarniskiej. Obawiatam sie tego, ponie-
waz Kornelia nie mogta jecha¢ z nami. Matgosia
zatatwita jej pobyt w specjalistycznym osrodku
rehabilitacyjno-leczniczym, a my wyjechalismy
nad morze.

W Stegnie bylisSmy przez tydzien. Mieszkali-
$my w Osrodku Wypoczynkowym ,Battyk”, w kto-
rym organizowano wieczorki taneczne i konkursy
dla dzieci. Pogoda dopisata i wiekszos$¢ czasu
spedzalismy na pobliskiej plazy. Kapalismy sie
i zbieraliSmy muszelki, a Karolinka budowata zam-
ki z piasku. Zwiedziliémy takze Krynice Morska,
ptynelismy statkiem i wybralismy sie na koncert
,Lata z Radiem" Karolinka byta szczesliwa, bo ni-
gdy nie byta nad morzem, natomiast ja cieszytam
sie, ze maz odpoczat od pracy i w koncu mielismy
czas dla siebie. W drodze powrotnej odwiedzilismy
Grunwald. Karolina przebrata sie za ksiezniczke
i zrobita sobie zdjecie na koniu.

Karolinka budowata zamki z piasku

Chciatabym bardzo podziekowa¢ WHD za tak
piekny, wakacyjny prezent, ktéry na zawsze po-
zostanie w naszej pamieci. Wrécilismy wypoczeci,
szczesliwi i to wszystko dzieki Wam. Jeszcze raz
wielkie dzieki!

Po powrocie do domu czekata na nas kolejna
niespodzianka. Wyremontowaliscie nam tazienke
i za to jestesmy Wam bardzo wdzieczni. Nie wiem,
jak podziekowac za to wszystko - chyba tylko
modlitwa i dobrym stowem. Czasem zastanawiam
sie, czym sobie zastuzyliSmy na tyle dobra i skad
biorg sie tacy wspaniali ludzie, na ktérych wsparcie
zawsze mozna liczy¢.

Chciatabym podziekowac dr Tomaszowi Dan-
glowi za to, ze zatozyt Warszawskie Hospicjum
dla Dzieci, dzieki czemu chore dzieciaczki moga
by¢ w domach.

Dzigkuje wszystkim pracownikom WHD, gdyz
kazdy z Was wnosi w nasze zycie wiele dobrego.
Szczegdlnie pragne podziekowac: ksiedzu Wojcie-
chowi za modlitwe i dobre stowo, Kasi Piasecznej
za to, ze byta z nami od poczatku, Matgosi Mo-
rawskiej za obecng opieke, lekarzom: Kasi Mar-
czyk, lwonie Bednarskiej i Piotrowi Zielinskiemu,
Agnieszce Chmiel-Baranowskiej za to, ze zawsze
umie nas pocieszyc¢ i jej usmiech jest lekarstwem
na cate zto, Agnieszce Cwiklik, Robertowi, Macko-
wi, Andrzejowi i Dorocie. Serdecznie dziekujemy
za wszystko. Niech Bég obdarzy Was zdrowiem
i tym, co najlepsze. Dzieki Wam jest nam duzo
tatwiej zyc.

Usciski i buziaki z catego sercal!
Marta, Andrzej i Karolina Zajqc
Kornelia cierpi na mézgowe
porazenie dzieciece.

Pod opieka WHD jest
od 14 sierpnia 2010 r.
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Grupy wsparcia

spedzajq wakacje
w pofozonym
w lesie osrodku

18'

Przyjaciele Hospicjum

W, Batftyku” nad Battykiem

0Od 5 lat Fundacja Warszawskie Hospicjum dla Dzieci
korzysta z goscinnosci Osrodka Wypoczynkowego
,Battyk” w Stegnie Gdariskiej.

Poczgtkowo Dziecieca, a od dwdch lat takze
Mtodziezowa Grupa Wsparcia w Zatobie, spedzajq
wakacje w potozonym w lesie osrodku. W tym roku
do grona gosci ,Battyku” dotqczyli takze podopieczni
WHD wraz z rodzicami. Pobyt nad morzem trwat
tydzien, a dzieki udzielonym przez kierownictwo
osrodka rabatom, mozliwe byty wyjazdy catych
rodzin.

Z p. Mariuszem Diak - prezesem Osrodka roz-
mawiata Dorota Licau - pracownik socjalny
Warszawskiego Hospicjum dla Dzieci.

OW ,Battyk” jest duzym osrodkiem, jednak
nie odczuwa sie tu ttoku. llu gosci w jednym
czasie jestescie w stanie przyjac?

Mozemy przyjac 230 gosci.

Czy osrodek przyjmuje wczasowiczéw tylko
w lecie?
Nie, pracujemy caty rok.

W swojej ofercie , Battyk” ma turnusy rehabi-
litacyjne. Jakie oferujecie zabiegi?

Oferujemy cala game zabiegéw - postaram sie
wymienic¢ je wszystkie: masaz podcisnieniowy
BOA, magnetoterapia, fotele prezydenta, hydro-
masaz (jaccuzi), masaze suche czesciowe i cato-
sciowe, krioterapia, stymulacja Kotza, prady Tra-
berta, tonoliza, tens, ultradzwieki, interdynamic,
galwatronic, laser, lampa solux, biotron, solaris,
prady wg Nemea, aquavibron, rotory i rowery
rehabilitacyjne, Zele ciepte, zimne, oktady boro-

winowe, masazer do stép, mgielka solankowa,
¢wiczenia indywidualne i grupowe, inhalacje,
masaz kosmetyczny twarzy+ masaz peel, masaz
czesciowy aromaterapetuczny, ¢wiczenia na sto-
tach rekondycyjnych, badanie cukru, UGUL, sauna,
solarium, peeling catego ciata, masaz japonski
- ztote algi lub perty, lifting twarzy (metoda pa-
ryska), zabieg odchudzajace, masaz stop.

Zauwazytam, ze w osrodku wypoczywaja gtéw-
nie indywidualni goscie, a zorganizowane gru-
py naleza do rzadkosci. Wsréd tych nielicznych
s3 nasze Grupy Wsparcia w Zatobie. Zaréwno
dzieci jak i mtodziez, zawsze mito wspominaja
pobyt nad morzem. Prosze powiedzie¢ czy
tatwiej pracuje sie z indywidualnymi gosémi
czy z grupami?

Nam nie robi to réznicy.

Na panujaca tu atmosfere z pewnoscia duzy
wplyw maja zawsze uprzejmi i uSmiechnie-
ci pracownicy. Gdzie tkwi sekret tak mitej
obstugi?

Mysle, ze tak jak w innych dziedzinach, zawsze
najwieksza wartoscia jest cztowiek i my, pracujac
w turystyce i rehabilitacji, tym bardziej staramy sie
szanowac wszystkich ludzi bez wzgledu na wiek,
chorobe czy wyglad. A najlepsza metoda jest
usmiech i uprzejmos¢ — my to robimy. Dobrze
jest pracowac dla fajnych gosci z dobrym per-
sonelem. Zapraszamy do osrodka BALTYK nad
morze przez caty rok.

Dziekuje za rozmowe
Dorota Licau
Fundacja WHD

Dzieci z grupy wsparcia
w trakcie zabawy
w osrodku Battyk




Skonczyt sie rok szkolny. Hurra! Koniec meczenia
sie w salach lekcyjnych. Dwa miesigce wakacji
czeka na nas. Rano 25 czerwca wsiedliSmy wraz ze
starsza grupa do autokaru, ktéry miat nas zawiez¢
do Stegny, matej miejscowosci koto Gdariska. Po-
dréz byta dtuga. Po drodze zatrzymalismy sie na
obiad. Kiedy dotarlismy na miejsce, wszyscy byli
zmeczeni jazda. Odtozylismy bagaze i poszlismy
zjes¢ obiadokolacje. Po krotkiej przerwie, poszli-
Smy zobaczy¢ plaze, ktéra mielismy odwiedza¢
codziennie przez caty tydzien. Droga nad morze
prowadzita pod goérke i byto to dos¢ meczace.
Noc wszyscy spedzili w swoich pokojach, cho¢ tak
jak na wszystkich obozach prawie nikt nie spat.
Positki byly smaczne, ale niejadki tez sie znalazly.
Niektérzy maja talent do wybrzydzania i bardzo
denerwujg tym wszystkich, ktérzy nie znajduja
sie dalej niz kilka miejsc od siebie.

Kazdego dnia przygotowano najrézniejsze
atrakcje, a wiec nie nudzilismy sie. Jesli niczego nie
zwiedzali$my, mieliSmy zapewnione gofry albo
lody. Odwiedzilismy kilka ciekawych miejsc, mie-
dzy innymi muzeum w Gdansku, gdzie przebrani
za ludzi z przesztosci i podzieleni na dwie grupy,
szukali$my skarbu. Kazdy dostat nowa tozsamos¢
(imie, pochodzenie, stan spoteczny). Wszyscy
dobrze sie bawili, przynajmniej tak mi sie wydaje.
Odwiedzilismy KFC, w ktérym zjedlismy obiad. Na
staréwce w Gdansku moglismy kupi¢ pamiatki
i zobaczy¢ stynna fontanne Neptuna. Podczas
powrotu do osrodka, nasi opiekunowie wytonili
zwyciezcow dwoch konkurséw: na najbardziej
tandetna i najfajniejsza pamiatke. Ten pierwszy
wygrat Konrad ze swoim przezroczystym kauczu-
kiem ze $wiecacym okiem w Srodku (obrzydliwe),
a drugi konkurs wygrat Kacper z matym modelem
statku. Na plazy nikt sie nie nudzit. Gralismy w pit-
ke, budowalismy zamki z piasku, kapalismy sie
albo kogos zakopywalismy w piasku.

v

Wizyta w Muzeum w Gdarisku

Grupa wsparcia

+ -
Na ulicach Gdar&a -,

Przez caty tydzien prosilismy o troche czasu
wolnego, zeby pogra¢ w mafie, ale ciaggle gdzies
wychodzilismy. W koncu zostali$my zamknieci
w najwiekszym pokoju na kilka godzin i gralismy
w mafie. Byto super! Ztozylismy sie na prezent
dla Pawta, ktéry Swietowat urodziny — nie chciat
zdradzic¢ ktére. Cisza nocna byta bardzo wczesnie,
dlatego zebralismy sie w kilka os6b i prowadzili-
$my nocne rozmowy na balkonach. Niestety kadra
nas przytapata, ale na szczescie nikt nie dostat
kary. Popotudniami wspominalismy nasze zmarte
rodzenstwo. Kazdy przypomniat sobie co razem
z bratem lub siostra robit i jesli chciat, opowiadat
o tym. Pogoda raczej nam sprzyjafa, ale niestety
zdarzat sie deszcz. Bardzo wiele oséb sie spiekfo.
Nie lubie mie¢ spalonych plecéw, okropne uczu-
cieijeszcze nie mozna sie o nic oprze¢. Poza tym
wszyscy bardzo sie opalili. To byt wyjazd godny
zapamietania. Nikt na pewno nie bedzie go zZle
wspominat.

Nina Kusiak
Dziecieca Grupa Wsparcia w Zatobie

Kazdy przypomniat
sobie co razem

Z bratem lub
siostrq robif




Wspdlne wyjazdy
pomagajq nam

radzi¢ sobie

Z odejsciem rodzenstwa

! |

Grupa wsparcia

Te wyjazdy sq potrzebne

Po kazdym wyjezdzie z Mtodziezowa Grupa
Wsparcia w Zatobie wracam bogatsza o nowe
doswiadczenia i doznania. Chetnie przyjezdzam
na te spotkania, poniewaz s tam osoby, ktére do-
skonale mnie rozumieja i wiedzg, co czuje. Czesto
rozmawiamy o naszym rodzenstwie, ktére ode-
szto, wspominamy i opowiadamy. Tak byto i tym
razem. Dwudziestego pigtego czerwca stawilismy
sie rano przed budynkiem Hospicjum. Bylismy
troche zawiedzeni, ze tym razem znalazto sie tylko
9 0s6b chetnych na wyjazd, jednak doszlismy
do wniosku, ze w tym skfadzie réwniez mozemy
sie Swietnie bawic. Nie mylilismy sie. Wyjazd byt
fantastyczny! Pogoda dopisata, wiekszos¢ czasu
spedzalismy na plazy, ale opiekunowie postarali
sie takze o inne atrakcje, m. in. spacer po rezerwa-
cie kormoranéw, wizyte w muzeum bursztynéw.
Kiedy nadszedt dzier powrotu, byto nam zal sie
rozsta¢. Mam nadzieje, ze czeka nas jeszcze nieje-
den taki wyjazd. Chciatabym podziekowac organi-
zatorom i naszym opiekunom - Mirce i Wojtkowi
- za przygotowanie dla nas wyjazdéw. Uwazam,
ze sg potrzebne, bo pomagaja nam radzi¢ sobie
z odejsciem rodzenstwa.
Karolina Montewka
Miodziezowa Grupa Wsparcia w Zatobie

Wyjazdy z Grupa Wsparcia bardzo mi pomagaja,
poniewaz zawsze na spotkaniach jest ktos, z kim
mozna porozmawiac o wielu sprawach, nie tylko
na temat zmartego rodzenstwa. Ludzie, ktérzy
jezdza, pomagaja mi takze w waznych decyzjach
zyciowych i staraja sie skierowa¢ mnie na najlep-
szg droge. Mam nadzieje, ze nasze wyjazdy beda
dalej trwac.

Grzegorz Brynczka
Miodziezowa Grupa Wsparcia w Zatobie

Tegoroczny wyjazd Grupy Wsparcia miat nieco
inny wydzZwiek niz w poprzednich latach, ale jak
zawsze towarzyszyt mu ten sam cel. Tym razem
wspomnienia o naszym rodzenstwie nie byly ty-
powa rozmowa. Pisemne wyrazanie swoich uczug,
pomogto nam sie otworzy¢ i ujawni¢ najpiekniej-
sze wspomnienia o rodzenstwie, wspomnienia,
ktére czasem trudno wyrazi¢ stowami. Tematy
podejmowane na spotkaniach nie zawsze sg fa-
twe do rozmowy w grupie. Chcemy podkreslic,
Ze czujemy ogromne wsparcie zaréwno ze strony
opiekundw, jak i pozostatych oséb, ktére z czasem
staja sie naszymi przyjaciotmi. Nawet, jesli nie be-
dziemy uczestniczy¢ w spotkaniach i wyjazdach,
pozostanie pewnos¢, ze zawarte tu znajomosci
nie zostana utracone i bedziemy mogli na siebie
liczy¢, poniewaz taka jest idea naszej grupy.

Katarzyna Biczkowska,
Karolina i Katarzyna Zadrozne
Miodziezowa Grupa Wsparcia w Zatobie
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Memoriat, Bercika

Chcac uczci¢ pamiec tragicznie zmartego kolegi
oraz spetni¢ jedno z jego najwiekszych marzen,
juz po raz piagty zorganizowano Memoriat Hu-
berta ,Bercika” Manteuffla - Wyscig MTB o pu-
char Burmistrza Miasta Marki, ktory odbyt sie 16
lipca 2011 roku. Mama Huberta, pani Grazyna
uczestniczy w spotkaniach Grupy Wsparcia dla
Rodzicéw w Zatobie WHD. Podczas tegorocznego
Memoriatu pracownicy, rodzice podopiecznych,
wolontariusze oraz osoby zaprzyjaznione zWHD,
po raz pierwszy wziety udziat w sportowych zma-
ganiach w Markach.

Matgorzata Klimkiewicz
Fundacja WHD

Aktualnosci

/4

Realizuje jego marzenie, by dalej zy¢

Hubert byt chfopakiem radosnym i przepetnio-
nym mitoscig do zycia. Nigdy nie stwarzat pro-
bleméw wychowawczych. Byt cudownym synem,
ale przede wszystkim moim przyjacielem. Jazda
na rowerze, ktéra przez cate zycie byta wielka
pasja mojego syna, stafa sie takze przyczyna jego
przedwczesnej, tragicznej Smierci. Uwazat, ze ro-
werzysta ma petne prawo do korzystania z jezdni,
tak jak kierujgcy samochodem. Hubert zginat
w wieku 29 lat 14 lipca 2006 roku na warszawskim
Targéwku, jadac na swoim ukochanym rowerze.
Byt uczestnikiem Grupy Oazowej w Markach, brat
udziat w wielu maratonach MTB na terenie kraju.
Przejechat na rowerze tysigce kilometréw nie tylko
w Polsce, ale réwniez w Holandii i na Stowacji.
Jego pasja byta tak wielka, ze jezdzit nawet pod-
czas upatéw i mrozéw. Rower dawat mu wiele ra-
dosci i te rados¢ zycia przekazywat innym. Zawsze
otaczali go przyjaciele. Czesto docieraja do mnie
ciepte stowa o Hubercie. Syn zostawit w moim
sercu i w wielu innych sercach bdl i tesknote.

Marzeniem Huberta byto zorganizowanie
wyscigu rowerowego MTB na terenie mareckich
laséw. Nie raz jechat tymi Sciezkami. Niesamowita
frajde sprawiata mu jazda w zimie, kiedy Sciezki
byty zasypane $niegiem. Realizuje jego marzenie,
by dalej zy¢ i cho¢ w czesci wypetni¢ pustke,
ktéra po sobie zostawit. Mdj syn byt wspaniatym
chtopakiem. Swiadczg o tym stowa uczestnikow
Memoriatu, ktérzy zawsze méwia, ze jada dla
niego.

Grazyna Manteuffel
mama Huberta

Zawodnicy na starcie

Realizuje jego marzenie,

by dalej zy¢ i cho¢
w czesci wypetnic
pustke,

ktdrg po sobie

zostawit
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Elzbieta $fedz

Méj Memoriat

Kiedy podejmowatam decyzje o udziale wV Me-
moriale ,,Bercika’, chcialam przytaczy¢ sie do ekipy
reprezentantéw WHD, aby w ten sposéb wyrazic¢
swoja wdziecznos¢ i podziekowanie dla pracow-
nikéw Hospicjum za dotychczasowg opieke nad
moja céreczka Martusia. Nie wiedziatam jeszcze,
ze moj udziat w Memoriale bedzie réwniez symbo-
licznym potaczeniem sie w bélu zMama Huberta
oraz innymi mamami, ktére cierpig z powodu
straty swoich dzieci. Memoriat ,,Bercika” niespo-
dziewanie stat sie dla mnie takze Memoriatem
Martusi.

Moja céreczka odeszta nagle 4 lipca. Mimo,
ze od trzech lat zyliSmy z petna swiadomoscia
jej Smiertelnej wady - trisomii chromosomu 18
(zespot Edwardsa) i obawa, ze jej odejscie jest
mozliwe w kazdym momencie, przezylismy szok.
Nic nie wskazywato na to, ze $mier¢ przyjdzie
tak nagle, w ciagu jednego dnia. Martusia byta
w dobrej formie, nie chorowata, robita postepy
w rehabilitacji, byta bardzo radosna, pieknie mé-
wita,mama”i rozbrajata wszystkich swoim usmie-
chem. Jej odejscie byto dla wszystkich ogromnym
zaskoczeniem.

Po $mierci Marty wahatam sie czy startowac w za-
wodach MTB w Markach. Stres zwigzany ze $miercia
i pogrzebem wywotat u mnie zapalenie krtani i osta-
bienie organizmu. Deszczowa aura nie pozwolita
na rzetelne treningi, jednak mimo wszystko chciatam
sprébowac. Pomyslatam, ze pokonujac swoje zdro-
wotne ograniczenia, brak przygotowania, kondy-
¢ji i doswiadczenia, swoim udziatem dam wiekszy
wyraz mojej wdziecznosci za pomoc otrzymana
od wszystkich pracownikéw i wolontariuszy WHD.
Chciatam réwniez zrobi¢ to na cze$¢ Martusi, ktéra
data nam tak duzo radosci i dzieki ktérej poznalismy
wielu wspaniatych ludzi.

Organizacja zawodoéw, oznaczenie trasy
i atmosfera, byty na najwyzszym poziomie. Chce
wyrazi¢ swoéj podziw i podziekowanie dla Mamy
Huberta ,Bercika’, ktéra czuwata nad pomysinym
przebiegiem catej imprezy.

Gdybym wczesdniej wiedziata jak przebiega
trasa przejazdu, zapewne przestraszytabym sie i nie
wystartowatabym w tych zawodach. Dobrze, ze nie
wiedziatam, bo nieswiadoma kolejnych etapéw
pokonywatam trudnosci, majac nadzieje, ze to juz
ostatni podjazd, ze bedzie juz tylko z gérki albo przy-
najmniej ptasko. Trasa byta dla mnie bardzo trudna
- duzo btota, piachu, katuz, goérek, zjazdow, komardw
i pedzacych ,zawodowcow’; ktérym trzeba byto
ustepowac z drogi, bo zaliczali druga petle, podczas
kiedy ja z trudem radzitam sobie z mojg pierwsza
i jedyna. Na szczescie rower nie zawiédt i udato sie
przejechac calg trase bez upadku. Dla takiego laika
jak ja, byt to ogromny wyczyn i niesamowity wysitek
fizyczny. Ciesze sie, ze udato mi sie osiggnac cel, aby
w ten niecodzienny sposéb podziekowac wszystkim
naszym dobroczyrncom z WHD.

Elzbieta Sledz
mama Martusi

Nie musiatam dtugo namawia¢ meza, aby wy-
startowat w V Memoriale ,,Bercika”. Zgodzit sie
bez wahania, kiedy dowiedziat sig, jaki jest cel
imprezy i kto w niej bierze udziat. Dla mnie trasa
byta nie do pokonania, wiec towarzyszytam Mat-
gosi i Andrzejowi na stoisku Hospicjum.
Dorota Czarika-Szymczak
Wolontariuszka WHD

= b

Druzyna Hospicjum (od lewej): Leszek Pekala (nr startowy 93), Agata Kotakowska-Boczar (nr startowy 94), Marek Scibor (nr startowy 69),

Matgorzata Klimkiewicz, Elzbieta Sledz (nr startowy 91), Joanna Szymkiewicz-Dangel (nr startowy 87), Andrzej Falkowski, Tomasz Ziomek
(nr startowy 89), Monika Posturzyrska (nr startowy 88), Tomasz Szymczak (nr startowy 38), Krzysztof Zielinski (nr startowy 60), Anna Kolus
(stazystka z Zachodniopomorskiego Hospicjum dla Dzieci), Teresa Szymczak (wolontariuszka WHD)



Tomasz Szymczak

Piekna trasa, grono przyjaciot

- €6z wiecej trzeba?

Uczestnicy mieli do wyboru dwa dystanse: Stan-
dard (16 km) i Sport (3 x 16km). Organizatorzy
wyznaczyli piekng, cho¢ trudng trase, petna
piaszczystych podjazdéw i zjazdéw usianych
wystajagcymi korzeniami drzew. W tygodniu po-
przedzajacym wyscig w okolicach Marek lato jak
z cebra, wiec musielisSmy przeprawiac sie przez
gtebokie katuze i btoto. W niektérych miejscach
rowery byty w wodzie az po osie. Na kolarzy, kt6-
rzy swoj sprzet w trudnych sytuacjach przenosili
na ramionach, czyhaty cate stada komarow. Ale
prawdziwych amatoréw kolarstwa obowiagzuje
zasada,czym trudniej tym lepiej”. Byto wspania-
le, atmosfera na trasie znakomita! Prawie caty

Joanna Szymkiewicz-Dangel (w koszulce z logo Fundacji WHD)

Warszawskie Hospi:iu# l

zespot reprezentujacy WHD dojechat szczesliwie
do mety. Trzy osoby z przyczyn technicznych nie
dokonczyty wyscigu, ale mimo to dobry nastrdj
ich nie opuszczat. Cze$¢ zawodnikéw zostata roz-
poznana przez najblizszych dopiero po sptukaniu
bfota z koszulek i twarzy, ale to tylko dodato barw
tej wspaniatej imprezie. Szczytny cel, wspaniata
przyroda, wymagajaca ale piekna trasa, grono
przyjaciot — c6z wiecej trzeba? Cho¢ dla mnie
byt to nie tylko pierwszy Memoriat ,,Bercika’, ale
takze pierwsza taka impreza kolarska, to juz dzi$
zapisatbym sie na kolejna.

Tomasz Szymczak

Ekstremalna trasa, niesamowite wrazenia
Trasa Memoriatu byta ekstramalna i trudna
do przejechania. Wczesniej nigdy tam nie bytam
i nie wiedziatam, czego sie spodziewa¢. Wrazenia
i odczucia byty niesamowite, to byto chyba moje
najlepsze 16 km na rowerze...

Dziekuje organizatorom za pomyst zorgani-
zowania takiej imprezy, Warszawskiemu Hospi-
cjum dla Dzieci za mozliwos¢ reprezentowania
i wziecia udziatu. Prawdziwym zaskoczeniem byto
dla mnie zajecie 5 miejsca w swojej kategorii, nie
spodziewatam sie, poniewaz wiele lat nie jezdzi-
tam na rowerze. Wystartowatam w Memoriale,
by w ten sposéb uczci¢ pamiec i spetni¢ marzenie
Huberta.

Dorota Kalitka
wolontariuszka WHD
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Przedstawiamy

aktualny stan
pediatrycznej domowej
opieki paliatywnej

w Polsce
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Aktualnosci - cd ze strony 2

Pediatryczna Domowa Opieka
Paliatywna w Polsce 2010
Raport Xii

Rejony objete pediatrycznag domowa opieka paliatywna (2011)

|:| samodzielne hospicja domowe dla dzieci

. hospicja domowe dla dzieci pozostajace w strukturze hospicjow dla dorostych
. hospicja domowe dla dorostych przyjmujace réwniez dzieci

|:| brak opieki

Omowienie wynikow raportu

Populacja leczonych pacjentéw wydaje sie by¢ podobna pod wzgledem rodzaju schorzer w okre-
sie 2005-2010. Dominujg w niej dzieci z chorobami uktadu nerwowego. Stopniowo zwieksza sie
odsetek dzieci z wadami wrodzonymi (w okresie 6 lat wzrost z 19 do 29%), co moze wskazywac na
rozpoczynajacy sie wspoétprace z osrodkami diagnostyki prenatalnej i neonatologami. Wbrew po-
wszechnym stereotypom, dzieci z chorobami nowotworowymi stanowity zaledwie 14% wszystkich
leczonych w 2010 roku. taczna liczba najmtodszych dzieci urodzonych w latach 2009-2010, wyno-
sita 232 (22%) (ryc. 1.).



Ryc. 1. Dzieci i mtodzi dorosli leczeni w 2010 r. przez hospicja domowe wedtug roku urodzenia
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Poréwnujac rozpoznania dzieci leczonych przez badane hospicja w 2010 r. z Rozporzadzeniem Mini-
stra Zdrowia', stwierdzono, ze wykaz ten nie obejmowat 23 rozpoznan wystepujacych w tej grupie.
Jest to nowa forma wczesniej juz stosowanej polityki Narodowego Funduszu Zdrowia, polegajaca
na dyskryminacji pewnych grup nieuleczalnie chorych dzieci w dostepie do opieki paliatywnej. Ho-
spicja, aby otrzymac refundacje leczenia tych chorych, byly zmuszone do wykazywania w swoich
sprawozdaniach innych, tzn. akceptowanych przez MZ i NFZ rozpoznan i symboli choréb. W nielicz-
nych przypadkach Narodowy Fundusz Zdrowia wydawat indywidualng zgode na leczenie pacjenta.

W latach 1999-2010 nastapit w Polsce istotny — blisko 6-krotny — wzrost liczby dzieci leczonych
przez hospicja domowe (ryc. 2.). Przyczyny tego zjawiska sa ztozone. Chore dzieci kierowane sa do
hospicjéw przez lekarzy, dlatego tez nalezy — jako pierwsza przyczyne - bra¢ pod uwage stopniowg
zmiane pogladéw tego srodowiska, polegajaca na dostrzeganiu zalet domowej opieki paliatywne;j.
Decyzje o wyborze opieki paliatywnej w wielu przypadkach oznaczaja rezygnacje z metod prze-
dtuzajacych zycie pacjenta, totez mozna przypuszczac, ze mamy rowniez do czynienia z ewolucja
postaw srodowiska medycznego, polegajaca na rezygnacji z uporczywej terapii. Potwierdzeniem
tej tezy jest wydanie przez Polskie Towarzystwo Pediatryczne wytycznych dla lekarzy na ten temat.?

Ryc. 2. Liczba dzieci leczonych przez hospicja domowe w Polsce w latach 1999-2010
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Drugim czynnikiem, obok ewolucji postaw etycznych lekarzy, ktéry przyczynia sie do wzrostu liczby
pacjentéw, jest ciggty rozwdj istniejacych hospicjow i powstawanie nowych. Gtéwnym czynnikiem
utrudniajagcym ten proces jest brak lekarzy pediatréw na rynku pracy, ktérzy chcieliby pracowac
w hospicjach. Wiaze sie to z kryzysem tej specjalnosci: w 2008 roku sredni wiek lekarzy pediatrow
wynosit 58 lat; brak byto chetnych do ksztatcenia sie w tej specjalizacji.?

Trzecia przyczyna ww. trendu jest niewatpliwie bardzo silne poparcie spoteczne dla hospicjow
domowych dla dzieci, ktdre wyraza sie miedzy innymi wartoscia sum przekazywanych w ramach
1% podatku dla organizacji pozytku publicznego (tab. 1.).

! Rozporzadzenie Ministra Zdrowia
z dnia 29 sierpnia 2009 r. w sprawie
Swiadczen gwarantowanych z za-
kresu opieki paliatywnej i hospi-
cyjnej.

Zaniechanie i wycofanie sie
z uporczywego leczenia podtrzy-
mujacego zycie u dzieci — wytyczne
dla lekarzy. Polskie Towarzystwo
Pediatryczne,
Warszawa 2011 http://www.hospi-
cjum.waw.pl/img_in/BIBLIOTEKA/
zaniechanie_wytyczne_PTP.pdf

3 Polska pediatria w kryzysie. Puls
Medycyny http://www.pulsme-
dycyny.com.pl/index/archiwu-
m/10403,polska, pediatria, kryzy-
sie.html
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Tabela 1. Organizacje pozytku publicznego finansujace domowa opieke paliatywna nad dzie¢mi wedtug
otrzymanych kwot 1% podatku od oséb fizycznych w latach 2007- 2009

Nazwa organizacji pozytku publicznego Miejsce | 1% podatku| Miejsce |1% podatku | Miejsce | 1% podatku
w rankingu (zh) w rankingu (zh) w rankingu (zh)

Fundacja Warszawskie Hospicjum dla Dzieci 5 5 282 880 6 4922 453 1 3382 843
(Warszawa)

Lupel;kle Ho§p|cjum dla Dzieci im. Matego 7 4234 824 9 4 140 266 13 3240 874
Ksiecia (Lublin)

Fundacja Hospicyjna (Gdansk) 19 1972101 21 2414189 26 1674903
Fundacja Gajusz (L6dz) 29 1310905 31 1802073 30 1576 201
Spoleczpe Towarzystwo Hospicjum Cordis 34 1016 308 a4 1197 026 31 1520 838
(Mystowice)

Fu_ndgcja Zachpdniopomorskie Hospicjum dla 29 1646 653 35 1 565 623 33 1343615
Dzieci (Szczecin)

Fundac!'a Podkarpackie Hospicjum dla Dzieci 31 1165 247 40 1316 103 35 1308 482
(Rzeszow)

Fundacja ,Pomo6z im” na Rzecz Dzieci z Cho-

robami Nowotworowymi i Hospicjum dla Dzieci - - 53 943 834 40 1173 569
(Biatystok)

Fundacja Wroctawskie Hospicjum dla Dzieci 38 913 055 36 1 460 994 48 085 036
(Wroctaw)

K[akows_kie Hospicjum gla Dzieci im. ksigdza 72 513 696 96 574 449 66 792 410
Jozefa Tischnera (Krakow)

Matopolskie Hospicjum dla Dzieci (Krakéw) - - 70 769 371 70 688 002
(Sttgglia)rzyszenle L 6dzkie Hospicjum Dla Dzieci 85 448 479 74 716 617 72 649 752
Fund?cja Pomorskie Hospicjum dla Dzieci ) . 93 582 964 20 512 952
(Gdansk)

Fundacja Domowe Hospicjum Dla Dzieci 51 702 778 76 703 257 91 511 658
w Opolu (Opole)

Stowarzyszenie Hospicjum Sw. Kamila 67 553 391 85 623 031 100 489 123
(Gorzéw Wielkopolski)

Stowarzyszenie im. Sue Ryder (Bydgoszcz) 101 381909 83 630 726 110 437 460
Stowarzyszenie Hospicyjno-Paliatywne Ho-

spicjum Ptockie Pod Wezwaniem Sw. Urszuli 84 455 132 137 408 204 135 361 363
Leddchowskiej (Ptock)

Wielkopolskie Stowarzyszenie Wolontariuszy

Opieki Paliatywnej ,Hospicjum Domowe” 150 257 167 155 363 131 144 339 034
(Poznan)

Stpwarzyszenie na Rzecz Hospicjum Elbla- 172 296 213 180 206 943 194 246 940
skiego (Elblag)

Kaliskie Towarzystwo Opieki Paliatywnej 183 292734 203 233 566
Stowarzyszenie Opieki Hospicyjnej Ziemi 171 227 785 178 300 805 231 201 170
Czestochowskiej (Czestochowa)

Fundacja Alma Spei (Krakéw) - - - - 271 159 212
Fundacja Slaskie Hospicjum dla Dzieci ) ) } ) 292 142 718
(Pszczyna)

Polskie Towarzystwo Opieki Paliatywnej ) ) B R 317 132 009
(Wioctawek)

Zrédto: Ranking Organizacji Pozytku Publicznego wg kwot przekazanych na rzecz OPP do wysokosci nieprzekraczajacej 1% naleznego
podatku dochodowego od oséb fizycznych pobieranego na ogélnych zasadach i w formie ryczattu od przychodéw ewidencjonowanych
za 2007 i 2008 r. http://www.biznespolska.pl: 80/rankingi/? contentid=180469 http://www.biznespolska.pl/onepercent/; Ministerstwo Fi-
nanséw: Informacja na temat kwot 1% naleznego podatku dochodowego od 0séb fizycznych przekazanych organizacjom pozytku pu-
blicznego z zeznar za 2009 rok http://www.mf.gov.pl/_files_/podatki/statystyki/za_2009/informacja_pozytek_za_2009.pdf

Whioski

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

2. Hospicja domowe dla dzieci powinny zatrudnia¢ konsultantéw neurologéw dzieciecych.

3. Z powodu wielkiej réznorodnosci choréb w populacji dzieci leczonych przez hospicja, nie jest
mozliwe opracowanie zamknietego ,Wykazu jednostek chorobowych, w ktérych s3 udzielane
Swiadczenia gwarantowane w zakresie opieki paliatywnej i hospicyjnej”

4. Istnieje potrzeba utworzenia hospicjow domowych dla dzieci w Zielonej Gérze, Gorzowie Wiel-
kopolskim, zachodniej czesci wojewddztwa dolnoslaskiego, a takze drugiego hospicjum w War-
szawie.

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

6. Lekarze hospicjow dla dzieci powinni by¢ szkoleni w dziedzinie postugiwania sie Miedzynarodo-
wa Statystyczna Klasyfikacjg Chorob i Probleméw Zdrowotnych (ICD-10).



Postulaty dotyczace polityki zdrowotnej

1.

Istnieje potrzeba wprowadzenia rozporzadzenia ministra zdrowia w sprawie standardéw po-
stepowania i procedur medycznych z zakresu pediatrycznej domowej opieki paliatywnej w za-
ktadach opieki zdrowotne;j.

Istnieje potrzeba nowelizacji aktualnego rozporzadzenia ministra zdrowia, przez usuniecie ,Wy-
kazu jednostek chorobowych, w ktérych sg udzielane swiadczenia gwarantowane w zakresie
opieki paliatywnej i hospicyjnej” (dla dzieci do ukoriczenia 18 roku zycia).

Hospicja domowe dla dzieci powinny zosta¢ objete nadzorem specjalistycznym przez konsul-
tantéw wojewddzkich w dziedzinie pediatrii.

Konsultanci w wojewddztwach kujawsko-pomorskim, lubuskim, pomorskim, mazowieckim
i wiekopolskim powinni sie zastanowi¢ nad objeciem pediatryczng domowa opieka paliatywnga
tych obszaréw, gdzie jest ona niedostepna (patrz mapa).

Minister zdrowia powinien wprowadzi¢ umiejetnos¢ dla lekarzy z zakresu pediatrycznej medy-
cyny paliatywne;j.

Petny tekst raportu dostepny jest w Internecie na stronie Fundacji WHD pod adresem:
www.hospicjum.waw.pl w dziale >>Biblioteka<<, zaktadka >>Epidemiologia — polityka zdrowotna<<

Autorzy Raportu:
Tomasz Dangel
Matgorzata Murawska
Wojciech Marciniak
Katarzyna Dangel

|27



Dziatalnos$¢ Fundacji

Sprawozdanie z dziatalnosci
Fundacji Warszawskie Hospicjum
dla Dzieci 2010

Pacjenci
W 2010 roku Warszawskie Hospicjum dla Dzieci opiekowato sie 74 pacjentami w wieku od jednego
tygodnia do 35 lat. Przyjeto 48 nowych pacjentéw, pozostatg grupe stanowili pacjenci z lat ubie-
gtych. W ciggu roku zmarto 33 (45%) pacjentéw, a 11, dzieki ustabilizowaniu sie stanu zdrowia,
zostato wypisanych pod opieke lekarza pierwszego kontaktu. Dwoje z wypisanych dzieci zostato
ponownie przyjetych pod opieke, w momencie pogorszenia sie stanu zdrowia.

W poréwnaniu z rokiem 2009 liczba podopiecznych oraz liczba osobodni byta w 2010 r. wiek-
sza (65 vs 74 oraz 10699 vs 10983). Srednia liczba dni leczenia jednego pacjenta byta w poréwnaniu

Dziatalnosé¢ z rokiem 2009 o 13 dni mniejsza (161 vs 148). Wiekszo$¢ pacjentdw (49 oséb, tj. 66%) mieszkato
poza Warszawa. Liczba dzieci z chorobami nowotworowymi wynosita 14 i stanowita 19% wszystkich
Fundacj WHD pacjentow.
jest transparentna, = , —
. Miejsce Wiek X Data Czas opieki | Datazgonu (Z)
. . . Lp.| Pacjent zamieszkania (lata) Rozpoznanie przyjecia (dni) wypisu (W)
a dane jej dotyczqcei
1 A A Warszawa 4 mies. Zesp6t wad wrodzonych 2010-08-23 45 (Z) 2010-10-06
Sq Ogélnie dostgpne 2 A A 25 km od W-wy | 2 mies. Wodogtowie wrodzone 2010-06-24 39 (W) 2010-08-01
3 B.P. 74 km od W-wy 15 Nowotwdr miednicy 2010-01-22 33 (Z) 2010-02-23
4 B.K. 65 km od W-wy 12 Aberracja chromosomowa 2008-01-04 1093
5 B.K. Warszawa 10 Nowotwér mézgu 2010-07-28 40 (Z) 2010-09-05
6 B.F. Warszawa 1 Wady rozwojowe mézgu 2010-12-18 14
7 B. H. Warszawa 3 mies. Aberracja chromosomowa 2010-10-01 92
8 B.B. Warszawa 6 mies. Choroba neurodegeneracyjna 2010-08-18 129 (Z)2010-12-24
9 B.K. 60 km od W-wy 15 Mukowiscydoza 2010-01-29 142 (Z) 2010-06-19
10 B.P. 65 km od W-wy 18 Dzieciece porazenie mézgowe 2006-02-24 1772
11 C.E. 93 km od W-wy 13 Wrodzona wada serca 2010-07-22 61 (W) 2010-09-20
12 C.K. 90 km od W-wy 17 Choroba metaboliczna, guz mézgu 2003-06-18 2754
13| CK 68 km od W-wy 3 Nowotwdr mézgu 2010-12-31 1
14 C.J. 75 km od W-wy 13 Dzieciece porazenie mézgowe 2009-11-25 137 (W) 2010-04-10
15 C.J. Warszawa 3 mies. Choroba neurodegeneracyjna 2010-04-09 2 (Z) 2010-04-10
16 D.P. 60 km od W-wy 14 Biataczka 2010-05-21 57 (Z) 2010-07-16
17| H.M. Warszawa 15 Choroba neurodegeneracyjna 2010-05-27 219
18 K. M. 23 km od W-wy 13 Nowotwoér kosci 2010-03-23 8 (Z) 2010-03-30
19| KK 19 km od W-wy 11 Encefalopatia 2000-06-13 3854
20| K.K. 40 km od W-wy | 4 mies. Zespot Zellwegera 2010-05-24 99 (Z) 2010-08-30
21 K. K. 24 km od W-wy 10 Encefalopatia 2010-11-17 45
22 K. k. 95 km od W-wy 21 Dystrofia mie$niowa 2005-09-28 1921
23| K.K Warszawa 1 Zespdt Arnolda-Chiarego 2009-08-20 139 (W) 2010-01-05
24| K. M. 46 km od W-wy 16 Dzieciece porazenie mbzgowe 2010-09-14 109
25 K.P. 97 km od W-wy 11 Nowotwdr mézgu 2010-06-02 6 (Z) 2010-06-07
26| K.B. 123 km od W-wy 17 Nowotwér ptuca 2010-07-31 13 (Z) 2010-08-12
27| KA. Warszawa 9 Nowotwdr mdzgu 2010-06-18 2 (Z) 2010-06-19
28 L.P. 65 km od W-wy 10 Choroba neurodegeneracyjna 2007-11-17 1141
29| t.G. 22 km od W-wy 35 Dystrofia migsniowa 2001-05-25 3508
30| t.D. Warszawa 16 Dystrofia mie$niowa 2009-04-09 428 (Z) 2010-06-10
31 M. E. 20 km od W-wy | 9 mies. Choroba mataboliczna 2010-12-14 18
32| M.P. 78 km od W-wy 13 Choroba neurodegeneracyjna 2008-08-29 855
33| M.K Warszawa 11 mies. Choroba neurodegeneracyjna 2010-05-19 30 (W) 2010-06-17
34| M.Z Warszawa 1 Rdzeniowy zanik miesni 2010-09-13 41 (Z) 2010-10-23
35| M.M. 30 km od W-wy 12 Nowotwdr mdzgu 2009-11-29 61 (Z) 2010-01-28
36| M.J. Warszawa 11 Choroba metaboliczna 2004-11-08 2245
37| M.K 95 km od W-wy 13 Choroba neurodegeneracyjna 2007-06-20 1291
38| N.t. 20 km od W-wy 13 Rdzeniowy zanik miesni 1999-07-07 4196
39| O.M. Warszawa 23 Stan wegetatywny 2010-11-30 32
40 P.A. 70 km od W-wy 13 Mitopatia mitochondrialna 2010-11-02 60
41 P.F. 115 km od W-wy 26 Nowotwor nerki 2010-09-09 58 (Z) 2010-11-05
42 P.J. 20 km od W-wy 9 Zespdt Leigha 2009-08-29 490
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43| P.M. Warszawa 2 Aberracja chromosomowa 2008-12-17 745
44 P.M. 12 km od W-wy | 10 mies. Choroba mataboliczna 2010-01-05 66 (Z) 2010-03-11
45 P.M. Warszawa 3 mies. Aberracja chromosomowa 2010-02-08 64 (Z) 2010-04-12
46 P.A. 17 km od W-wy 7 Aberracja chromosomowa 2010-04-23 253
47 R.P. 98 ko od W-wy 1 Encefalopatia 2010-05-28 218
48 R.K. 55 km od W-wy 17 Nowotwér mézgu 2010-01-15 11 (Z) 2010-01-25
49 R.A. 92 km od W-wy 4 Choroba metaboliczna 2010-04-15 61 (Z) 2010-06-14
50 R.H. Warszawa 11 mies. Wrodzona wada serca 2010-08-24 129 (W) 2010-12-30
51 S.Z. 22 km od W-wy 7 Choroba metaboliczna 2006-06-09 1667
52 S.J. 44 km od W-wy | 4 mies. Aberracja chromosomowa 2010-05-21 14 (Z) 2010-06-03
53| S.A. 85 km od W-wy 1 Zamartwica urodzeniowa 2008-11-21 539 (Z) 2010-05-13
54| S.D. Warszawa 8 Wrodzony zespot rézyczkowy 2008-05-06 874 (Z) 2010-09-26
55| S.G. 55 km od W-wy | 10 mies. Zespo6t wad wrodzonych 2010-06-17 170 (Z) 2010-12-03
56| S.K. 30 km od W-wy | 10 mies. Wrodzona wada serca 2010-01-19 16 (W) 2010-02-03
57| S.A 85 km od W-wy 9 Choroba neurodegeneracyjna 2008-10-30 793
58| S.B. 31 km od W-wy 4 Aberracja chromosomowa 2005-11-17 1871
59| S.M. Warszawa 5 mies. Cytomegalia 2010-12-04 28
60 S.T. Warszawa 20 Dystrofia mie$niowa 2009-08-05 459 (Z) 2010-11-06
61 T.A. Warszawa 15 Nowotwoér mézgu 2010-02-26 53 (Z) 2010-04-19
62 T. K. 20 km od W-wy 11 Chtoniak 2010-02-24 45 (Z) 2010-04-09
63| V.N. Warszawa 8 mies. Encefalopatia 2010-07-27 32 (W) 2010-08-27
64| W.N. 23 km od W-wy 15 Dzieciece porazenie mdzgowe 2010-05-23 23 (W) 2010-06-14
65| W.A. Warszawa 19 Dystrofia migsniowa 2009-04-20 401 (Z) 2010-05-25
66| W.N. 68 km od W-wy 10 Chtoniak 2010-07-10 18 (Z) 2010-07-27
67 W. K. Warszawa 10 mies. Zamartwica urodzeniowa 2010-03-05 254 (Z) 2010-11-13
68| W.A. 85 km od W-wy 14 Zespdt wad wrodzonych 2009-09-28 460
69| W.M. 15 km od W-wy 1 Aberracja chromosomowa 2009-04-16 533
70| W.S. Warszawa 4 mies. Rdzeniowy zanik miesni 2010-03-09 60 (Z) 2010-05-07
71 W.Z. 27 km od W-wy | 3 mies. Aberracja chromosomowa 2010-07-02 83 (Z) 2010-09-22
72| Z.K 77 km od W-wy 3 Dzieciece porazenie mézgowe 2010-04-21 155
73| Z.M. 73 km od W-wy 17 Choroba neurodegeneracyjna 2001-04-24 3539
74| Z.T. 37 km od W-wy 20 Dystrofia mie$niowa 2008-09-30 671 (Z) 2010-08-01
Statystyki WHD
Wydatki poniesione na opieke nad pacjentami WHD w latach 2006-2010
2006 2007 2008 2009 2010
BYEEl OIS Sl sz T e 2l < 3367964 | 3507322 | 3937359 | 4380615 | 4892175
trwatych niskocennych)
taczna liczba dni opieki 10 147 10514 11133 10699 10983
Koszt jednego dnia opieki 332 334 354 409 445
Zestawienie danych dotyczacych opieki prowadzonej przez WHD w latach 2006-2010
2006 2007 2008 2009 2010
Liczba pacjentéw leczonych w ciaggu roku 55 71 69 65 74
Pacjenci z chorobami nowotworowymi 12 13 7 12 14
Pacjenci z chorobami nienowotworowymi 43 58 62 53 60
Pacjenci mieszkajacy w Warszawie 20 29 22 18 25
Pacjenci mieszkajacy poza Warszawa 35 42 47 47 49
Liczba zgonéw 16 22 21 21 33
taczna liczba dni opieki nad chorymi 10147 10514 11133 10699 10983
Srednia liczba chorych w tym samym czasie 27,8 28,8 304 29,3 30,1
Srednia miesieczna liczba wizyt etatowych
pracownikéw WHD w domach chorych* LY Re ey = 394
Srednia miesieczna liczba wizyt etatowych
pracownikéw WHD przeliczeniu na jednego chorego* 139 134 125 123 131
Liczba zatrudnionych pielegniarek 9 9 9 10 11
Srednia Ilc'zba pgqentow przypadajqcych na jedng 31 32 34 29 27
pielegniarke w tym samym czasie
Liczba spotkan grupy wsparcia w zatobie dla rodzicéw 44 43 42 39 41

* Bez uwzglednienia wizyt wolontariuszy
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Zrédta finansowania opieki nad pacjentami WHD w latach 2006 - 2010

2006 2007 2008 2009 2010
NFZ 522861 16% | 521248 | 15% | 110488* | 3% 805 448 18% 835768 17%
Samorzady 76 268 2% | 100000 | 3% 131111 3% 150 000 4% 150 000 3%

Prywatni ofiarodawcy | 2768835 | 82% | 2886074 | 82% | 3695760 | 94% | 3451320 | 78% | 3906407 | 80%

Razem 3367964 | 100% | 3507322 | 100% | 3937359 | 100% | 4406768 | 100% | 4892175 | 100%

* Z powodu zbyt niskiej stawki zaproponowanej przez NFZ (56,40 zt/osobodzier) w okresie od marca do grudnia 2008 r. Fundacja WHD
nie miata podpisanego z NFZ kontraktu na $wiadczenie ustug w hospicjum domowym dla dzieci.

Pomoc socjalna, sytuacja ekonomiczna rodzin

Zadaniem zatrudnionych przez Fundacje WHD pracownikéw socjalnych jest analiza sytuacji socjal-
no-ekonomicznej i rozpoznanie potrzeb rodzin podopiecznych Hospicjum. W oparciu o zebrane
dane, pracownicy socjalni przygotowujg plan pomocy w przezwyciezeniu trudnosci, z jakimi bo-
rykaja sie rodziny chorych dzieci. Pomoc socjalna przyjmuje najrézniejsze formy: od dziatan inter-
wencyjnych w sytuacjach kryzysowych po mobilizacje lokalnej spotecznosci, oraz organizowanie
pomocy ekspertéw w dziedzinach, w ktorych zespét Fundacji WHD nie jest w stanie pomaoc. Pra-
cownicy socjalni pomagaja rodzinom w formalnosciach zwigzanych z uzyskaniem naleznej im po-
mocy ze strony urzedéw panstwowych oraz planujg zakres udzielanej przez Fundacje WHD pomo-
cy finansowej. Po smierci dziecka, jesli rodzice tego sobie zycza, pracownik socjalny stuzy pomoca
podczas zatatwiania formalnosci zwigzanych z pogrzebem.

Poréwnanie sytuacji ekonomicznej rodzin w latach 2006-2010

naDc";::saﬁz’;;?ny 2006 2007 2008 2009 2010
<5002t 28% 28% 45% 18% 20%

500 - 1000 zt 48% 42% 23% 54% 42%
>1000 2t 24% 25% 20% 25% 34%

brak danych 0% 5% 12% 3% 4%

Wydatki poniesione na pomoc socjalna dla rodzin pacjentéw WHD w latach 2006-2010

2006 2007 2008 2009 2010
Liczba leczonych pacjentéw 55 71 69 65 74
Zasitki i darowizny dla rodzin (w zt) 391132 386972 472606 491705 567222
Srednio na jednego pacjenta (w z1) 6985 5450 6849 7565 7665
Procent wszystkich wydatkow 12% 11% 12% 11% 12%
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Pomoc finansowa dla innych hospicjéw w 2010 r. (z4)

Samochody | Wynagrodze- e S Stypendia Ogolna
8 sprzet . Reklama Suma suma
podarowane nia dla stazystow
medyczny pomocy
Biatystok 745 648 745 648
Bydgoszcz 9922 9922
Czestochowa 6 000 6 000
Gdansk
(Pomorskie 177314 11300 2000 141 869 330683
Hospicjum
dla Dzieci)
Kalisz 1860 1860
Krakéw
(AlmaSpei) 4245 4245
Krakéw
(Matopolskie 22780 22780
Hospicjum dla 2093 809
Dzieci)
£6dz (Gajusz) 3780 3780
Opole 34184 34184
Ostrowiec Sw. 2000 2000
Otwock 8000 8000
Ptock 4000 4000
Pszczyna 712137 2000 155643 867 980
Rzeszéw 2800 2800
Szczecin 8650 8650
Wroctaw 41277 41277

Caly tekst oraz sprawozdania za lata ubiegte dostepne sa w Internecie na stronie Fundacji pod
adresem: www.hospicjum.waw.pl w dziale >>Fundacja<<, zaktadka >>Sprawozdania finansowe

<< oraz na stronie Ministerstwa Pracy i Polityki Spotecznej http://www.pozytek. gov.pl/ w dziale
>>Baza sprawozdan organizacji pozytku publicznego<<.

hospicjum [}l
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Leczymy dzieciom zeby w narkozie

konto dewizowe:
B 72124010821787000004282110
Poradnia stomatologiczna ,Usmiech Malucha” ul. Agatowa 10, 03-680 Warszawa.
Strona internetowa: www.stomatologiadzieci.pl NIP
email: poczta@hospicjum.waw.pl 524-24-18-504
Nasz telefon: (022) 679 87 14 w godzinach 8: 00 - 16: 00 KRS
0000097123
Wypozyczalnia sprzetu Informator redaguja:

Fundacja Warszawskie Hospicjum dla Dzieci prowadzi na terenie cate-
go kraju bezptatng wypozyczalnie sprzetu medycznego niezbedne-
go do sprawowania domowej opieki nad nieuleczalnie
chorymi dzie¢mi. Wypozyczamy miedzy innymi ssaki,
koncentratory tlenu, materace przeciwodlezyno-
we. W razie potrzeby prosimy o kontakt z biurem
Fundacji - tel. 22 678 16 11, fax 22 678 99 32.
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