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Fundacja
Warszawskie
Hospicjum
dla Dzieci
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Zakoriczyt sie okres rozliczeri podatku dochodowego za rok 2008. Za-
koriczyta sie tez kampania informacyjna majqca na celu zachecenie jak
najwiekszej grupy oséb do przekazania 1% podatku dochodowego na
rzecz naszej Fundacgji.

Wszystkim osobom, ktére zaangazowaty sie w prowadzonq akcje,
oraz tym, ktérzy postanowili wesprze¢ Warszawskie Hospicjum dla Dzieci
1% swojego podatku bardzo serdecznie dziekujemy.

Wyniki akcji przedstawimy Paristwu w nastepnym numerze Informa-
tora,,Hospicjum”. Otrzymywane przez Fundacje WHD wsparcie finansowe,
ktore oferujqg nam zaréwno osoby fizyczne jak i firmy i instytucje owocuje
rozwojem domowej opieki paliatywnej nad dzie¢mi na terenie naszego
kraju. Do tej pory Fundacja Warszawskie Hospicjum dla Dzieci wsparta
finansowo, rzeczowo i merytorycznie nowopowstate domowe hospicja
dla dzieci w Krakowie, Opolu, Rzeszowie i Szczecinie. W chwili obecnej
pomagamy hospicjom w Gdarisku i Biatymstoku — wywiad z kierownikiem
Biatostockiego Hospicjum dla Dzieci dr Ewq Solarz zamiescilismy na 20
stronie Informatora. We wrzesniu br. rozpocznie prace kolejne domowe
hospicjum dla dzieci. Wywiad z doc. Januszem Swietliriskim — zatozycielem
domowego hospicjum dla dzieci na Gérnym Slgsku mozna przeczyta¢ na
stronie 22. Slgskie Hospicjum dla Dzieci, spetniajgc wypracowane przez
Fundacje WHD standardy, bedzie mogto réwniez skorzystac z finansowej
pomocy naszej Fundacji.

Fundacja Warszawskie Hospicjum dla Dzieci, oprécz opieki nad
nieuleczalnymi dzie¢mi, prowadzi dziatania majqce na celu zmiane lub
uchylenie obowiqzujqcych, a naszym zdaniem niesprawiedliwych lub nie
majqcych zadnego uzasadnienia, uregulowan prawnych dotyczqcych
ciezko chorych dzieci, ich rodzin, lekarzy i pielegniarek opiekujgcych sie
nimi, a takze dostepu do Swiadczeri stomatologicznych w znieczuleniu
0gdlnym szerokiej grupy niepetnosprawnych dzieci. Podjete w ostatnim
czasie dziatania opisujemy na str. 24.

Zapraszajqc do lektury kolejnego numeru Informatora zyczymy
wszystkim Czytelnikom aby zblizajqce sie Wakacje przyniosty wszystkim
odpoczynek od codziennych trosk i obowigzkdw.

Marta Kwasniewska
Wojciech Marciniak




Wspomnienie

Nie ma juz Dzieciuszka z nami. Zdecydowala si¢
na opuszczenie naszego domu 7 grudnia. Brako-
walo jej niecalego miesigca do skonczenia 4 lat.
Adula miala encefalopatie - jej mézg zatrzymat
sie w rozwoju na diugo przed przyjéciem na $wiat.
Nie mial potrzeby roéniecia, wiec gtowka w $lad za
nim pozostala malutka... Z ta podstawowa wada
rozwojowa dziecko otrzymalo caty komplet rézne-
go rodzaju dolegliwosci, z potworng lekooporng
padaczka na czele. Razem musieli$my nauczy¢ sie
z tym ciezkim bagazem zy¢. Gdy Adusi nie ma,
nie pamietamy juz o strasznym zmeczeniu, ciaglej
fizjoterapii, zatamaniach, depresjach, lekach, ga-
strostomii i innych bolaczkach. Teraz ‘jest pusto.
Nie ma juz Aduli z nami.

Te 6 miesiecy po jej $mierci pozwala spojrze¢
inaczej na zycie z naszg céreczka. Wtedy akceptowa-
liSmy jej inno$¢, wyjatkowosc, to, ze odczuwa, mysli
i komunikuje si¢ z nami w zupelnie inny sposéb niz
dzieci z wiekszymi mozliwosciami. Wydaje si¢ nam,
ze umieliSmy porozumiewa¢ sie z nig. Teraz réw-
niez my$limy, ze mimo mizernej zawarto$ci swojej
malenkiej glowki umiata wptywac na rzeczywistosc.
W ciagu ostatniego roku nastgpit fanncuch wydarzen,
ktory moze o tym $wiadczy¢ — my w to wierzymy...

Coreczka zaczeta bowiem przygotowywac nas
do zycia bez niej. Najpierw zasypiata mocniej i dtu-
zej co sprawito, ze mogli$my powoli przyzwyczajaé
sie do naszego dwuosobowego matzenskiego towa-
rzystwa. Po wykonaniu wszystkich niezb¢dnych
zabiegdw i ¢wiczen znalazl sie czas na chwile roz-
mowy. Zycie z tak wyjatkowym dzieckiem polega na
nieustannym towarzyszeniu mu - w dzien i w nocy,

Maty spryciuszek

przy karmieniu, odsysaniu i fizjoterapii oraz przy
tysigcu innych prac, ktére umozliwiaja dzieciusz-
kowi zycie. Caty czas w napieciu i gotowosci. Nie
ma wtedy czasu na kontakt z malzonka/matzon-
kiem - zawsze jest co robié. Przez prawie 4 lata nie
mieli$my wspélnego spaceru, oddechu czy dtuzszej
rozmowy. Pojawila si¢ Lucja — nasza wolontariuszka
(zapewne tez za sprawa Aduli). MySle, ze my tez
dojrzelismy do wspdlpracy z innymi ludzmi przy
dziecku — wczeéniej nie wierzyli$my, ze kto§ moze

nas wyreczy¢. Dziecko byto stabiutkie, ale stabilne

— i my, tak jak kochajacy rodzice z troskliwoscig,
wyprawiajacy pocieche w $wiat, odwazylismy sie
powierzy¢ ja na chwile wolontariuszce. Obecno$¢
Lucji zaowocowata pierwszym wspdlnym wyjéciem
na spacer, do kina czy na kawe. Nie bylo to tatwe -
gorsze niz pierwsze randki... Zestaw tematow do
rozmowy byt skapy— dotychczas wszystko krecito
sie wokol tematéw medycznych. Trzeba sie bylo od"
poczatku odnalez¢ w $wiecie lezacym poza kréle-
stwem Dzieciuszka.

Jesien byta ciezka dla dziewczynki - jak zwy-
kle, pogoda przy takiej dolegliwosei ma duzy wpltyw
na nasilenie napadéw, wtedy latwiej o choroby.
Adusia chyba przygotowywata sie do odejécia. Jedna
probe ¢wiczebnie podjela, ale udalo mi si¢ ja po-
krzyzowa¢ intensywng fizjoterapia. %

Najbardziej baliémy sie, Ze nie obudzimy sie

wnocy, a Ada zakrztusi si¢. Bedzie si¢ dtugo dusita, .

my tego nie uslyszymy i nie bedziemy w stanie jej*

pomoc. Dziecko przemyslato sprawe i starannie™ -

wybrato moment pozegnania. Ja wyjechalem do
rodzicow — wiec nie mogltem jej meczy¢ ﬁz]oterapu}
i zawracac¢ z drogi. .

“Wierzymy, =
zeAdusia "
Jest w innym swiecie,

1

dobrym i pigknym
jakona-

VT o i
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Kasia - moja zona — po porannych zabiegach, tuz
po usnieciu Dzieciuszka polozyta ja na materac.
W chwile pézniej ja zadzwonilem - a ona podeszta
do coreczki. Dziecko juz nie oddychato. Odeszto,
pieknie, cicho i bezglosnie.

Postanowili$my, ze pogrzeb odbedzie si¢
w Augustowie, gdzie lezg prababcie Aduli. Nie
chcieli$my zostawiac jej samej na obcym cmenta-
rzu... Tam odbyla sie tez msza zatobna.

Nie mozemy wzig¢ $lubu koscielnego (jestem
po rozwodzie), ale idac powoli za trumienka, gdy
obejmowalismy si¢, wzajemnie si¢ podtrzymujac
— olénito nas - Ada prowadzi nas do oftarza...
Tak Dziecinka w trakcie pogrzebu symbolicznie
nas polaczyta.

Tydzien po pogrzebie. Gdy wroécilismy na cmen-
tarz po wieczornej drodze z Warszawy, coreczka
podarowata nam nastepny prezent. Dojechali$smy
PpoZna noca i od razu z drogi poszliSmy na cmentarz.
Bylo cicho, $nieznie i mroznie. Modlili$my sie nad
mogitka, gdy miedzy wiencami, w ciemnosci co$
zaczelo sie ruszaé. Serce nam podskoczyto, ja schy-
litem aby o$wietli¢ kopczyk zniczem. Z kwiatéw
i wienicow wyczotgal si¢ do nas skomlacy piesek. Od

razu poszedt za nami; wpakowal sie do samochodu

i pojechali$my razem do rodzicéw na wie$ pod
Augustow. Piesek okazal sie suczka i to na dodatek
szczenng. Pieski od Aduli majg teraz dziadkowie

4| hospicjum
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B i + - Miszka i Szczypajka::

_ Tatowy pocatunek !

- Dunkeg (bo tak nazwali$my znalezisko) i Szczy-
pajke - jedno ze szczeniat. Griszke wzieli dobrzy
ludzie z pebliskiej wsi, a nam przypadi najbardziej
niepowazny zwierz — Miszka. Tak Dzieciuszek ob-
darowat wszystkich i zadbal zebysmy nie zostali
calkiem smutni i samotni... a
Mimo strasznego braku i pustki jakg zostawita
po sobie Dziecinka, wierzymy Ze jest w infrym §wie-
cie, dobrym i pieknym jak ona, gdzie biega, $piewa, _
mowi i taficzy razem z prababciami. I'dba o nas..

Tak jak zadbata, zeby$my zdotali udzwignaé=

ciezar opieki — dzieki niej poznali$my przyjaciot
z Hospicjum, ktérzy sprawili ze Ada zyta duzo
dtuzej niz wskazywaly nasze najsmielsze marzenia.
Dzigkujemy wszystkim - lekarzom, pielegniarkom,
naszej Basi, ksiedzu Rafalowi, Agnieszce psycholoz-
ce, Lucji, rehabilitantom, praktykantom i WSzystkim
ktorzy nam pomagali. Tomkowi Danglowi szcze-
gllnie dziekujemy za to, ze Hospicjum jest. , =

Bez Was kochani z nami i Adusig bylo by
cienko... “»

-+ TataAdy

Ada chorowata na encefélbp:{cie
Pod opieka Warszawskiego Hospicjum

-

Nasze
Stoneczko

._dla Dzieci byta przez 1127 dni."



Wspomnienie

Najwazniejsze byto Tu i Teraz...

Smier¢ dziecka nie nalezy do sytuacji tatwych.
Latwych do zniesienia, a nawet, dla niektérych
rodzicéw, do opowiedzenia. Jest do§wiadczeniem
juz na zawsze odciskajacym swe pietno w pamieci,
sercu i na duszy. Dla naszego synka $mier¢ byla
wyzwoleniem od cierpienia, od fizycznego bolu,
a dla nas rodzicéw?... Byta poczatkiem innego juz
zycia. Bez naszego dziecka.

Gdyby ktos zapytat, jaki byt Dominis$, odpo-
wiedzialabym stowami piosenki: ,,...byt jak mgta
niewidzialny, tajemniczy. Byl jak kruchy rozy kwiat,
delikatny. Byl jak cichy wiatr, calkiem wolny, lecz
samotny. Jak ocean bez dna, nieszczesliwy”

Oto Dominik. Przyszedt na $wiat 17 wrzeé$nia 2002
roku, oznajmiajac wszystkim dono$nym krzykiem
- »juz jestem”. Byt najpiekniejszym noworodkiem,
a pozniej niemowleciem, jakie dotychczas widzia-
tam. I nie méwie tak dlatego, ze byl moim dziec-
kiem. Swoja obecnoscia, swoim JESTEM zmienit
wiele i wielu. Zmigkezyt serca i dodat odwagi. Nie
wiedzie¢ dlaczego, nie potrafitam wyobrazi¢ so-
bie i wymarzy¢ przysztosci Dominisia, jak majg to
W zwyczaju robié ,,$wiezo upieczone” mamy. Naj-
wazniejsze byto Tu i Teraz, na drugim planie Jutro.
W ten oto sposdb trwali$my ,,z” i ,,przy” naszym
Synku do konica. Do tej trudno przewidywalnej
przyszlosci.

Kiedy dowiedzielismy si¢, ze Dominik jest
chory, miat 10 miesiecy. Rozpoznanie: epilepsja oraz
opdznienie psychoruchowe budzito strach z samej

nazwy. Nieswiadomos¢, niepewnos¢ i przedziwna
blokada w przyswajaniu informacji wymieszana
z niewymierng sity wewnetrzng, nadzieja i wiarg
towarzyszyty mi przez kilka nastepnych lat naszej
wspolnej wedréwki z Dominikiem.

Kolejne lata Domelka (az do 4 urodzin tak go
nazywalismy ) to nieprzerwana walka o ,,cud”. Wal-
ka, podczas ktorej nie liczylo sie czyjes zmeczenie.

Rok 2007 przyni6st wiele zmian. Zmiany w sa-
mym Dominisiu, w nas, w naszym domu. Wéwczas
wszyscy, nawet najblizsi, musieliSmy przejs¢ w spo-
s6b blyskawiczny przyspieszony kurs emocjonal-
nego dojrzewania. Nie bylo to tatwe i nie wszyscy
go zaliczyliémy. Ogromnym wsparciem byto War-
szawskie Hospicjum dla Dzieci, ktére w tym czasie
objeto opieke nad Dominikiem i nami. Po ustabi-
lizowaniu si¢ ogdlnego stanu zdrowia zostaliSmy
wypisani z WHD. Dotychczas prowadzeni za reke,
teraz usamodzielnieni ruszyli§my w dalszg droge.
Nawet wtedy, gdy Dominik nie byl juz pacjentem
Hospicjum moglismy zwréci¢ si¢ w razie proble-
moéw z pytaniami do pielegniarki naszego synka
— Mirki. Byla to niezwykle wazne, a zarazem wspa-
niate. Dawatlo to poczucie wsparcia, a jednocze$nie
pewnego rodzaju jednosci, solidarnosci. Mozliwo$¢
takiego kontaktu wielokrotnie chronita nas przed
niepotrzebnym stresem, a Dominika przed bélem
i niewygoda.

We wrzesniu 2008 roku nastapito kolejne
pogorszenie si¢ stanu zdrowia Dominisia. Jako
rodzice nie potrafiliémy poradzi¢ sobie z taka rze-
czywisto$cig zaréwno fizycznie, jak i psychicznie.
Coraz wigkszg trudno$¢ sprawiata nam opieka nad
naszym synkiem. Coraz trudniejsze do opanowania
stawaly sie napady padaczkowe, ktdre przechodzily
w niebezpieczne dla zycia stany padaczkowe. Row-
niez wtedy Warszawskie Hospicjum dla Dzieci nie
odmoéwito nam pomocy.

17 lutego 2009 roku - tego dnia Dominis po-
szedt dalej, sam. Puscil nasze dlonie, nie pytajac

17 lutego 2009 roku
— tego dnia Dominis
poszedt dalej,

sam...
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piosenki,,Zagubio-
ny Ksigze”

zespotu Farba
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nikogo o zdanie. Po dlugiej i zazartej walce z nami
— wygral, zadajac ciosy, o ktérych bedziemy pa-
mietad, i rany, ktére bedziemy odczuwac.

Pragne podziekowaé wszystkim pracow-
nikom WHD za okazang nam pomoc, wspar-
cie i opieke. Szczegdlnie Basi Wazny za to, ze
byta tak wyjatkowa ,,ciocig” dla naszego Skarbu
iz kazda swoja wizyta przywozita (zabierajac po
drodze) odrobine szczescia i rado$ci. Podzigko-
wania dla dr P. Zielinskiego, p. A. Falkowskiego,
Mirki, Agnieszki Baranowskiej, p. Zosi Marnic
(wspanialej wolontariuszki) oraz wszystkich tych,
ktorych nie wymienitam, i ktérych nie mielismy
okazji poznac.

Dzigkujemy, ze byliScie z nami i wciagz
jestescie.

Mama

Dominik chorowat na encefalopatie
Pod opieka Warszawskiego Hospicjum
dla Dzieci byt przez 245 dni.

+Wiec dalejidz, moj zagubiony
ksigze, szukac szczescia,
jawiem,

ze odnajdziesz je

i odzyskasz swe zagubione sny,
bo nie jestes sam...” *

Folyow (z prawej)

0d kiedy pamietam, zawsze na sercu lezato mi dobro dzieci,
a w szczegdlnosci chorych. Na wtasne oczy obserwowatem
cierpienia bliskich mi 0s6b walczqcych z chorobg nowotwo-
rowq.

Niestety te walke przegrali. ..

Na wtasnej skdrze doswiadczytem gtebi i sensu znamiennych
stow: SPIESZMY SIE KOCHAC LUDZI TAK SZYBKO ODCHODZA.
Na poczqtku lutego 2009 roku nawigzatem wspéfprace
zWarszawskim Hospicjum dla Dzieci i zostatem wspdforgani-
zatorem spotkari podopiecznych Hospicjum z Artystami.

W pierwszej kolejnosci pomyslatem o moim bardzo dobrym
koledze i zadzwonitem do niego. Tq 0sobq byt Zora Korolyov.
Zqodzit sie od razu. Drugi telefon wykonatem do Jarka Kuz-
niarka, redaktora i dziennikarza TVN24. Odpowiedz byta
pozytywna.

Spotkanie Zory i Jarka z pacjentami odbyto sie 16 lutego
w siedzibie WHD przy ul. Agatowej 10.

Ciesze sie, Ze mogtem pomdc w spetnieniu marzenia tu-
kaszy.

Byto to dla mnie wielkim przezyciem.

Dziekuje za wszystko i do nastgpnego razu.

Sebastian Kosecki

Ludzie sprawdzajq. . . sie tylko w sytuacjach ekstremal-
nych: choroby, porazenia, smierci. Albo sq w stanie pomdc
najblizszym, albo przegrywajq.

Wizyta w Warszawskim Hospicjum dla Dzieci byta dla
mnie zatrzymaniem. Nigdy wczesniej nie miatem okazji
porozmawiac twarzq w twarz z ludzmi, ktdrzy nie mogq
zyc tak, jak cheg. Nie mogq pdjs¢ tam, dokqd chcg. Muszq
korzysta¢z pomocy innych. Podziwiam mtodych tukaszy za
ich cierpliwosc, a takze spokdj. Podziwiam ich najblizszych
za sife.

Nie wiem, czy sprawdzitbym sie w takiej sytuadji jako
cztowiek.

Jarostaw Kuzniar



Wydarzenie

Gwiazdy TVN

w siedzibie Hospicjum

Pewnego dnia zadzwonil do mnie Sebastian Ko-
secki — pracownik firmy managerskiej ,,THE BIG
PICTURE?” i zaoferowal swoja pomoc w zorganizo-
waniu spotkan podopiecznych naszego Hospicjum
z aktorami, muzykami i innymi znanymi osobami
ze $wiata showbiznesu.

Na poczatek pan Sebastian zaproponowat
spotkanie z udzialem znanego tancerza Zory Ko-
rolyowa i prezentera programu informacyjnego
TVN24 Jarostawa KuZniara. Jeszcze tego samego
dnia skontaktowatem sie w tej sprawie z kilkoma
podopiecznymi Hospicjum.

I tak 16.02.2009 r., okoto potudnia do siedziby
Fundacji WHD przyjechali niecodzienni goscie,
czyli wspomniani wcze$niej Zora Korolyov i Jaro-
staw Kuzniar, na ktorych czekali juz dwaj Lukasze
— podopieczni Hospicjum

Zora Korolyov, mistrz tafica towarzyskiego
i uczestnik programu TVN ,,Taniec z gwiazdami”
opowiadal nam o przebiegu swojej kariery. Jako
kilkuletni chtopiec trafit do szkoly tarica w Moskwie,

Kilka lat temu podczas jazdy samochodem zobaczytem bilbordy
Warszawskiego Hospicjum dla Dzieci ze stowami SPIESZMY SIE
KOCHAC LUDZI TAK SZYBKO ODCHODZA.

Do dzisiejszego dnia to przestanie nie jest mi obce.

0d tamtego momentu wielokrotnie zastanawiatem sie, jak
wyglqda opieka w hospicjum dla dzieci, z jakimi chorobami
trafiajq do niego najmfodsi, itp.

Na poczqtku lutego zadzwonit do mnie mdj kolega Sebastian
Kosecki, ktdry jest organizatorem spotkari ,hospicyjnych’,
Z propozycjq spotkania sie z podopiecznymi WHD i spetnie-
nia marzenia dwdch tukaszy — pacjentow Hospicjum przy
ul. Agatowej 10.

Szczerze mowiqc, na poczqtku miatem pewne wqtpliwosci,
zy podotam wyzwaniu. Jednak bardzo szybko zgodzitem sie.
Spotkanie odbyto sie 16 lutego w siedzibie Hospicjum.
Drugim gosciem byt Jarostaw Kuznia, redaktor i dziennikarz
TVN24.

Ciesze sie, ze mogtem odwiedzi¢ podopiecznych WHD, spotkac
sie znimi i ich bliskimi, a przez to spetnic ich marzenie.

Byto to dla mnie wielkie przezycie. Nigdy tego nie zapomne.
Podziwiam ludzi tu pracujqcych i wszystkich wolontariuszy.

Dziekuje za wszystko.
Do nastepnego razu.
Zora Korolyov

gdzie przez wiele lat doskonalil swoje umiejetno-
$ci. Osiagnat sukces dzieki systematycznej pracy
i samodyscyplinie.

Pan Jarostaw Kuzniar opowiadal zebranym
o0 swojej karierze zawodowej, ktorg rozpoczal w wie-
ku dwudziestu kilku lat podejmujac prace w Polskim
Radiu. Obecnie zawodowo zwigzany jest ze stacjg
TVN24, gdzie prowadzi programy informacyjne.
Oprocz ciekawostek zwigzanych z praca w telewizji,
panowie zdradzili zabawne fakty ze swojego zycia
prywatnego.

Zauwazylem, Ze nasi goscie byli bardzo po-
ruszeni wizyta w Hospicjum. Pézniej przyznali,
ze bylo to dla nich zupelnie nowe doswiadczenie.
My réwniez bedziemy bardzo ciepto wspominaé
ten dzien.

Andrzej Falkowski
Pracownik socjalny WHD

tukasze podczas spotkania w hospicjum

"

%

16 lutego
do naszego
Hospicjum zawitat
Swiat
showbiznesu
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Wydarzenie

Hela u Huberta

Jednym z podopiecznych Hospicjum byl 13-letni
Hubert. Jak na nastolatka przystalo, chtopiec ma
wiele réznych zainteresowan - ciekawi go sport,
muzyka, film. Pewnego dnia, podczas jednej z mo-
ich wizyt, Hubert z przejeciem opowiadat o zna-
nej z seriali telewizyjnych ,,Hela w opafach” i ,,Na
Wspdlnej” aktorce Annie Guzik. Rozmowa z chlop-
cem podsuneta mi pewien pomyst. Postanowitem
zorganizowa¢ Hubertowi spotkanie z jego ulubio-
ng gwiazda. Nie bytem do konca przekonany, czy
spotkanie dojdzie do skutku, dlatego poczatkowo
nic mu nie méwitem, zeby chlopiec nie poczut sie
rozczarowany, gdyby z jakich$ przyczyn spotkanie
nie doszto do skutku. Skontaktowalem sie z panig
Anng i poprositem o spelnienie marzenia pod-
opiecznego Hospicjum.

10 marca 2009 r. pojechaliémy razem do Hu-
berta. Wcze$niej uprzedzitem chtopca, aby moégt
sie przygotowa¢ na przyjecie tak niecodziennego
goscia. Na poczatku oboje byli nieco skrepowani,
ale w miare uptywu czasu atmosfera ocieplata sie,
a Hubert i pani Anna rozmawiali swobodniej. Ak-
torka opowiadata chtopcu o pracy w teatrze i na
planie seriali, wyjasniajac tajniki gry aktorskiej.
Oprocz kariery zawodowej, Hubert byt ciekaw zain-
teresowan swojego goscia. Pani Ania zdradzila nam,
ze jej wielka pasja sg podroéze. Szczegélnie ciepto
wspominata pelng przygéd wyprawe do Egiptu.
Potem przyszed! czas na pytania do Huberta.

Fot. TVN

Hubert

Aktorka chciala dowiedzie¢ sie czego$ wiecej
o chlopcu, pytala o jego marzenia i pasje.

Niecodzienne spotkanie uwiecznili$my
na filmie i pamigtkowych zdjeciach.

Wizyta Anny Guzik byla niezwyklym wyda-
rzeniem w zyciu Huberta, wydarzeniem, ktérego
sie nie spodziewal. Wierze, ze dzieki takim spotka-
niom chlopiec jeszcze bardziej otworzy si¢ na ludzi
i uwierzy, Ze zawsze warto mie¢ marzenia, bo zycie
potrafi pisa¢ zaskakujace scenariusze.

Andrzej Falkowski
Pracownik socjalny WHD

Hubert choruje na Zespét Arnolda-Chiariego.
Warszawskie Hospicjum dla Dzieci opiekowato

sie Hubertem przez 139 dni. Po ustabilizowaniu sie
stanu zdrowia chtopca zostat on wypisany

pod opieke lekarza pierwszego kontaktu.



" Legii Warszawa

Legia Warszawa z W|zytq

nym1 goscm1 wprawﬂo Huberta w dobry nastro],,- e

24 marca 2009 . odbylo sie spotkame pod haslem

,Legia Warszawa u Huberta”. Jan Urban, Iacek Ma-¢
‘giera i Jose Antonio Vicuna - trenerzy zespohu, -
odwiedzili Huberta w jego domu w-Sowiej Woli_-
kolo Czosnowa. Na spotkanie zostat zZaproszony .
- takze inny. podopleczny Hosplc]um Fukasz oraz:- hr 2
Adam' - brat Oli, ktora]est pod nasz3 opiekg. Go- .
- spodarzi 1mprezy Hubert przywital gosciw koszulce " -
‘Reprezentacji Polski. TrenerzY byli bardzo mile '+~
~zaskoczeni jego gestem. Opowladah o przebiegu L
Kariery sportowe] i 0'swoich wrazeniach; jakie'nie- - -
sie z sobg trenowanie Jjednejz najlepszych druzyn~
pitkarskich w kra)u Tl '

Jerzy Urban pomaga tukaszowi
pokaza¢,L” - znak kibicow
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Chlopcy z ogromnym zainteresowaniem stuchali
tych opowiesci, jednoczesnie nietistannie zasypywali
treneréw kolejnymi pytaniami. Przebieg spotkania
zarejestrowala telewizja Nsport, wchodzaca w sklad
Grupy ITI TVN. Korzystajac z obecnosci dzienni-
karzy telewizyjnych, Hubert'i £ukasz probowali
dowiedzie¢ si¢ o ich pracy czego$ wiecej. Redaktor
Marek Kleitz opowiedzial o kulisach powstawa-
nia relacji sportowych, natomiast towarzyszacy
mu kamerzysta scharakteryzowat poszczegolne
techniki montazu materialéw, ktére trafiaja na an-
tene, Nastepnie zaprezentowal materiat filmowy
zarejestrowany podczas naszego spotkania. Na

2 Jan Urban

. Jacek Magiera:, ": A%

komec chlopcy zostah obdarowam klubowymi. _«

Wydarzenle

jednoczesnie pomagajac mu w-otwarciu'sie na kon-

takty z innymi ludZmi. Chloplec zdradzit, ze juz! B
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skrycie marzy o kole]ne] takiej wizycie. Tym razem
: chc1alby si‘g spotkac z Marluszem Pud21anowsk1m R

Andrzej Falkowskl; :f, : 4
Pracowmk soqainy WHD o

Na fak/e rzeczy zawsze trzeba 'zna/ezc czas Wydaje rm:

monotonlg, Ze po prostu zapommam y.0 tym; ze wsrod nas
5q ludzie, krorzy potrzebu;q wsparcia. Nasze codZIenne trosk/

i sprawiajq, ze nle dastrzegamy problemow lnnych Dobrze,
e od @asu do. czdsu ktos Wyrywd nasz .t godZJennosa
&2 zwraca uwage na‘tak istotne sprawy Mam- nadZIejg, :

ze naszq abecnoscig sprawilismy, dZAeaom trache radosc1
zyskallsmy dwoch nowych klblcow :

Uwazam, Ze to jest ndsz obovquzek zeby pomagac wtaki

' _SIQ, z my,.jako spa/eczenstwo czgsto Wpadary w. takq

sposdb. Le'gla stara sie najlepiej, jak to.mozliwe, angazowac’

W pomoc charytatywng i opieke nad Tudzmi; dla ktqrych los
nie byt zbyt faskawy. Ogromne uznanie naléZy sie ludziom,

ktdrzy.n co dzieri opiekujq sie chorymi dz:ecm/ i pomagajq §

im znajdowaéradosc¢zycia.

leyty sportowcow
z‘o,okazm 4
doposzerzema
w:edzy, Ja
atakze pozytywna
terap/a I

il

Hubert podczas rozmowy z Jackiem Magierg — trenerem Legii Warszawa
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Hospicjum?

Kojarzy sie jednoznacznie z bo/em i udrgkq c:erp/qcych 0s6b,
trudno wyobraz:c sob/e hosplqum dla dZIECI bo bl najmlod- ‘

Od lewej trenerzy L
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Nasi podopieczni

Pierwsza Komunia Swieta
Paulinki

Bardzo cieszymy sie¢, ze mozemy podzieli¢ si¢ wraze-  Robertowi i wszystkim pracownikom Hospicjum.
niami i rado$cig z uroczysto$ci przyjecia przez nasza ~ Tylko dzieki Wam mogli$my z Paulinkg i cala nasza
Paulinke Pierwszej Komunii Swietej, ktéra odbyla  rodzing przezy¢ tak piekny dzien.

sie 18 kwietnia 2009 r. w naszym rodzinnym domu.

Pod koniec ubieglego roku kapelan Hospicjum Rodzice Paulinki

- ksigdz Robert zadat nam pytanie, czy chcieliby$my Anna i Mirostaw Lewandowscy

aby Paulinka przyjela ten sakrament. Oboje z me- Paulinka choruje na encefalopatie z odktada-

zem byliémy zaskoczeni, bo nawet nie przyszto nam niem sie zelaza w mézgu

weczesniej do glowy, ze byloby to mozliwe. Odkad Warszawskie Hospicjum dla Dzieci opiekuje sig

choroba data bardziej zna¢ o sobie nie bylo nawet dziewczynka od 17.11.2007.

mowy aby zabra¢ nasze dziecko do kosciota - Pau- ! ]

linka bardzo si¢ denerwowata poniewaz nie lubi gdy Pierwsza Komunia -
to bardzo radosna,
ale i wzruszajgca
uroczystos¢

jest duzo nieznajomych ludzi. W takich sytuacjach
napiecia si¢ nasilajg i nie moze usig$¢ na woézku.
Oczywiscie tymi watpliwo$ciami podzielilismy si¢
z ksiedzem Robertem, ktéry od razu nas uspokoit
i powiedzial, ze msza $wieta zostanie odprawiona
w domu.

Na poczatku roku ustalilimy termin
na 18 kwietnia, dzien przed jej 9 urodzinami. Przy-
gotowywaliémy Paulinke do tej uroczystosci, bardzo
sie cieszyla. Fakt, ze wszystko odbywato si¢ w domu,
ze byla tylko nasza najblizsza rodzina i znajomi, oraz
oczywiscie ksigdz Robert i pielegniarka Malgosia,
ktérych Paulinka zna, przyczynil si¢ do tego, ze
nasza coreczka byla bardzo spokojna, pogodna,
caly czas u$émiechnieta i bardzo radosnie przyjeta
do swojego serduszka Pana Jezusa. Byta to bardzo
radosna, ale i wzruszajaca uroczystos¢. Niektorym
naszym go$ciom tezka zakrecila si¢ w oku. Dla-
tego tez bardzo chcieliémy podziekowa¢ ksiedzu

hospicjum | 11



Na wizyte
znakomitego tancerza
czekali

Z niecierpliwosciq

nie tylko podopieczni
Hospicjum

Pamigtkowe zdjecie

12 | hospicjum

Wydarzenie

,aniecz gwiazdami”

w Hospicjum

24 kwietnia 2009 r. w siedzibie Fundacji WHD
mialo miejsce spotkanie zorganizowane przez pra-
cownikow Hospicjum dla naszych podopiecznych
i ich rodzenstwa. Goéciem specjalnym byl mistrz
$wiata w tancu towarzyskim i uczestnik programu

tukasz Czarnecki'@

»Taniec z gwiazdami” p. Lukasz Czarnecki. Oko-
to potudnia do Hospicjum przyjechato kilkoro
podopiecznych wraz z rodzicami, rodzenstwem
i opiekunami. Niektdrzy, jak Lukasz, ktory mieszka
w Ostrowi Mazowieckiej, musieli pokona¢ nawet
kilkadziesigt kilometréw. Wszyscy czekali z nie-
cierpliwoscig na przyjazd goscia.

Pan Czarnecki przywital si¢ nami, usiadt
i wyraznie czekal na pytania, jednak na sali przez
moment panowala cisza. Kiedy opadty pierwsze
emocje, pracownicy WHD, Marta i Andrzej, opo-
wiedzieli o pracy Hospicjum i o réznego rodzaju
imprezach organizowanych dla matych pacjentow.
Nasz gos¢ byt bardzo zainteresowany dzialalnoscia
Fundacji. Chcial takze lepiej pozna¢ dzieci obecne
na spotkaniu, pytal, czym sie interesujg, o czym

Ll
¢
4

marza. Pézniej opowiadal o zawodzie tancerza,
o wielogodzinnych treningach i o swoich wystepach
w ,,Tancu z gwiazdami”. Na koniec byly wspdlne
zdjecia i rozdawanie autografow.

Zauwazylam, ze nasz gos$¢ byl bardzo przejety
wizyta w Hospicjum i spotkaniem z dzie¢mi, ale
wierze, ze tak jak my bedzie dobrze wspominat
ten dzien.

Matgorzata Klimkiewicz
Wolontariuszka WHD



Nasi podopieczni

Kuba, Kubus, Jakub, moj Synek
skonczyt wiasnie 10 lat!!!!

To dla nas maly cud, bo przeciez w momencie
diagnozy, czyli 6 lat temu dowiedzieli$my sie, ze
ceroidolipofuscynoza neuronalna, na ktéra Ku-
bus zachorowat, jest chorobg nieuleczalng, oraz ze
dzieci ,odchodza zazwyczaj przed ukonczeniem
10 roku zycia”. Nie wiem dlaczego, ale juz wtedy
bylam gleboko przekonana, ze nas to nie dotyczy,
Ze my zmienimy co nieco te statystyki, ze przezy-
jemy te 10 urodziny i jeszcze wiecej... Po prostu to
wiedziatam, nic nie godzilo si¢ we mnie na cho-

robe, na najgorsze. Po kolei jak choroba zabierata
Kubie zdrowie - z czasem i my kapitulowalismy

i nie walczylismy juz, trzeba bylo sie poddaé, kupié

wozek inwalidzki, bo Kuba coraz gorzej chodzit,
zacza¢ pieluchowanie, karmienie przez gastrosto-
mie, zrezygnowac z hipoterapii... Jak bedzie? Czas
pokaze. Byly momenty zwatpienia (Ze ta 10-ka jest
jednak poza naszym zasiegiem), gdy byto bardzo
zle 1 szykowali$my sie na najgorsze. '

L

Eal maskowy

Ale nie o tym chciatam... Nie o nas, nie o chorobie,
bezradnosci, Izach, ale wlasnie o Kubie. Zasta-
nawiam si¢ co on opowiedzialby nam o swoim
zyciu? Bylo fajne jak byt zdrowy. Uwielbial wode,
z ktorej moglby nie wychodzi¢, budowanie z kloc-
kow wysokich wiez, bieganie za pitka, no i jeszcze
ta ulubiona bajka ,,Bob Budowniczy”, ktérg mogt
ogladac ciagle. Lubil zabawy z réwiesnikami i na
pierwszym i jedynym swoim balu przebieraricow
'w przedszkolu byl piratem bo wlasnie tak chciatl.
Hospicjum to prawie potowa Kuby zycia,
z nimi jestesmy juz 4,5 roku... Cztery lata jestesmy
z Paniami z Przedszkola Specjalnego nr 249, ponad
5lat z o$rodkiem rehabilitacyjnych TPD Helenow.
To teraz nasze zycie, zupelnie inne, ale jakie wazne!
Liczy sie kazdy kolejny dzien! Teraz jest inaczej,
zupelnie inaczej, a czy gorzej? Duzo gorzej? To wie
tylko Kubus, ale nam nie powie, bo jest okreslany
jako ,,dziecko bez kontaktu” Zaréwno rodzina,

. panie z przedszkola, nasza pielegniarka Agnieszka,

czy ktokolwiek, kto ma czestszy kontakt z Kuba,
wie, ze nie jest to do konca prawda. Jak co$ mu sie
podoba to sie uSmiecha, jak co$ jest nie tak robi sie
bardziej pobudzony, jak go co$ boli, oprécz ruchéw,
na buzi pojawia sie grymas, ale zeby to wiedzie¢
trzeba z nim spedzi¢ troche czasu... Tak jak kaz-
de dziecko ma lepsze i gorsze dni, swoje humorki

i chociaz niektorzy pomysla, ze to niemoralne (no*

bo jak tak mozna wobec chorego dziecka), to cza-
sami trzeba i na niego podnies¢ glos i przywotac
chlopaka do porzadku.

- Bob Budowniczy
- to ulubiona
kreskowka Kuby




Kuba co prawda nie widzi, ale styszy. Uwielbia mu-

zyke. Z panig Ewa (muzykoterapeuta z przedszkola,
przychodzi do nas juz 4 lata) nie tylko jej stuchaja,
ale czesto tez graja, tak zeby poza styszeniem mozna
bylo tez poczu¢ wibracje np. altowki, na ktorej gra
pani Ewa, czy tamburynu lub dzwonkéw. Jak byt
zdrowy czesto tanczylismy, pézniej gdy miat pro-
blemy z chodzeniem jedno z nas tariczyto z Kuba na
biodrach, a drugie w ten sam sposob z miodszym
synem Bartkiem. Teraz to juz niewykonalne, bo
Kuba wazy 40 kg, a przy jego bezwladnym ciele
odczuwa sig to jak cigzar duzo wigkszy. Teraz wigc
tanicza tylko jego rece z nasza pomocy oczywiscie. ..
Jeszcze trzy lata temu, gdy jezdziliSmy przez miesigc
wakacji codziennie na turnus rehabilitacyjny do
osrodka na Bielanach, stuchali$my jadac w obie
strony ptyty Mini Mini Party i to na caly regulator,

m‘ienna rehabilitacja

bo tak chciat i Kuba i Bartek, ktory nam towarzy-
szyl. Bartek $piewal na caty glos, a Kuba $miat sie
glosno, tak beztrosko...

Kubie pozostal dotyk, wiec panie (Monika, Ela,
Beata — pozostale kubusiowe panie z przedszkola)
poza masazami, ktore Kubus$ uwielbia, czesto pra-
cuja z nim w réznych masach plastycznych. Kubus
dotyka rzeczy twardych, miekkich, ostrych, szorst-
kich, goracych i zimnych. Wykorzystuja wszystko:
szyszki, liScie, kwiaty, piach, $nieg, kamyki, jak tez
i ugotowany kisiel czy soczyste owoce. Czasami po-
towa produktoéw kuchennych laduje w pokoju dzieci,
bo jak to méwi Bartek tworza ,,miksture” z réznych
kasz, fasoli, maki. Wszystko laduje w jednej misce,
w ktoérej Kuba ,,miesza” lub wklada stopy. Owoce
i kwiaty wykorzystuja tez do aromaterapii, bo Kuba
czuje zapachy. Olejki aromatyczne zajmuja spora
cze$¢ szuflady, ale trzeba stosowaé je z umiarem
bo zbyt duzo bodzcéw wechowych powoduje, ze
Jakub zaczyna mie¢ wiecej wydzieliny i ssaka moz-
na prawie nie wylaczaé. Zbyt intensywne masaze
szczeglnie okolic §rodstopia moga spowodowaé
napady padaczki i pogorszenie stanu neurologicz-
nego. Rzeczy zimne i wilgotne w dotyku sprawiaja,
ze Kuba tatwiej odkastuje. Po ciezkich nocach - tych
nie do kotica przespanych — uwielbia jak mu sie
czyta ksiazki. Raz na jaki$ czas otwiera oko jakby
sprawdzat (bo przeciez nie widzi) czy jeszcze ktos

v
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Wspolna wycieczka



przy nim jest i z usmieszkiem na ustach drzemie

dalej. Po ¢wiczeniach rehabilitacyjnych zazwyczaj
ucina sobie 10-15 minutowa drzemke regeneracyj-
ng. Czy ma szczesliwe zycie? Nie jest to zycie jak
w bajce, bo tam nie ma chor6b i nieszczesé, ale nie
cierpi, a w sumie codzienne zajecia lubil od zawsze,
no bo kto z nas nie lubi jak sie nim zajmuja? Kubus
lubi wszystkich, ktérzy nas odwiedzaja i rodzine,
i pracownikéw Hospicjum i panie z przedszkola
i wolontariuszki - nasze dwie Magdy. Smiejemy
sie, ze Kuba ma duze powodzenie bo codziennie
odwiedza go co najmniej jedna dziewczyna i tylko
dr Zielinski $mieje si¢, ze Kuba zawsze jak go styszy
to sie pobudza, ale to pewnie dlatego, ze pan dok-
tor nalezy do grona nielicznych mezczyzn jacy sie
pojawiaja u nas w domu.

Dla mnie osobiscie najfajniejsze jest poranne
wstawanie i to niesamowite przecigganie catego
ciala, z tg rozanielong ming i ,,dZwiekiem - mrucze-
niem - zadowolenien”. Jakis czas temu obiecali$my
sobie, ze nasze zycie bedzie normalne na tyle na ile
to mozliwe, w zwiazku z czym Kuba jezdzi z nami
zawsze w odwiedziny do rodziny czy znajomych,
czgsto wychodzimy na spacery, wyjezdzamy na
tydzien wakacji nad jego ulubione morze calg ro-
dzing, cho¢ juz 3 lata temu musieli§my zrezygnowac
ze wspOlnych wyjazdow zimg. Moze za jaki$ czas,
gdy zabraknie sit nam lub Kubie i nie bedzie juz
w stanie siedzie¢, a bedzie tylko lezal, trzeba bedzie
sie znowu poddac i zostawa¢ w domu, ale na razie
cieszymy sie tym co mamy. Kiedy$ gdy myslatam
o przysztosci i o tym jakie zycie czeka mojego Syn-
ka, to siedziatam i ptakatam. Nie bedzie widzial,
méwil, chodzil, to co to za zycie? Teraz wiasnie
jest ten czas i juz nie my$le ,,na zapas” bo wazne
jest tu i teraz! Zycze Ci Synku, zeby ten czas trwal
jak najdtuzej, bo kazda chwila z Tobg spedzona
jest bezcenna! Przepraszam Cie, ze czasami brak
mi cierpliwosci, za moje zmeczenie, ale pamietaj
ze bardzo Ci¢ kocham!

Mama - maj’2009

Kuba choruje

na ceroidolipofuscynoze neuronalna.
Warszawskie Hospicjum dla Dzieci opiekuje sie
Kubusiem od 8 listopada 2004 roku.

i'pani Ewa

k.

Z mamusia
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Najwaznigjsze,
aby Zycie

w Hospigum

byfo godne

i pefne wszystkich
barw teczy
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Wolontariusze naszych podopiecznych

Wolontariat jak tecza

Dziwna choroba

Juz mija 5 lat od kiedy po przyjezdzie do Warszawy
wystatam maila do Wojtka - 6wczesnego koordy-
natora pracy wolontariatu. Troche wystraszona
i niezbyt pewna siebie stawitam si¢ na rozmowe ...
zarazilam sie przedziwng chorobg, ktéra powoduje
ze pracownicy WHD ciagle skazani sa na moja
obecnos¢. Gdy zamkne oczy, pamietam wszyst-
kich moich podopiecznych. Kazda malutka osoba,
ktora stanefa na mojej drodze, wyryla swoje imie
W moim sercu.

Sandra

Sandra to pierwszy aniotek, ktérego poznalam.
Malutkie ciatko zaplatane w mnostwo rurek. Wte-
dy jeszcze tak malo wiedziatam, malo potrafitam.
Docelowo odwiedzatam Klaudie jej starsza, zdrowa
siostre. Sandra jednak cierpliwie uczyta mnie mi-
tosci do siebie.

Sandro, aniotku! Nauczyla§ mnie jak uzywaé
ssaka, karmi¢ przez gastrostomie, uzywaé pompy:
pomocnej w zywieniu. Naprawde z anielska cier-
pliwoscig uczytas mnie mitosci do siebie. ..

| Sandra

Iwonka

Byla takze Iwona, nastolatka z duzym poczuciem
humoru, ciagle uémiechnieta. Iwonko, tak Cie zapa-
mietatam, nasze buszowanie po sklepach w centrum
handlowym i to, ze po prostu musiata$ usmiech-
na¢ sie do kazdej osoby, ktéra nas mijata. Iskierki
dobrego humoru czesto goscity w Twoich oczach.
Miaty$my pojechac razem nad morze, zdecydowatas
inaczej... Nie mogtam zrozumie¢ dlaczego.

W tym czasie toczylo sie moje zycie. Nie za-
wsze rézowe, jak kazde, czasami ze storicem, czasa-
mi chmury deszczowe przewazaty. Ale kazda osoba,
ktéra poznalam w Hospicjum byla jak tecza, tecza,
ktora wprowadza harmonie w pogodzie.

lwonka

Natalka
Diugo bym mogla pisaé. Zobaczylam jej ciemne
oczy i wpadfam. Kilka lat przyjazni, wiele godzin
spedzonych wspdlnie.

Nati, moje stoneczko. Pamietasz, jak wesztam
pierwszy raz do Twojego pokoju? Lézko stato pod




oknem, Ty w rézowej bluzeczce. Niedaleko stat ssak,
wtedy jeszcze nie uzywany. Byt lekko pochmurny
dzien, a ja zobaczylam usmiech na Twojej twarzy.
Bardzo chciatam sie z Tobg zaprzyjaznic i zawsze
bede wdzieczna Twoim rodzicom, ze dali mi te
mozliwos$¢.

Wiele godzin z Toba przegadalam, a raczej
mowitam do Ciebie. Opowiadalam o sobie, o tym,
co sie dzieje w §wiecie. Nawet probowatam $piewac,
mam nadzieje, ze ten incydent mi wybaczytas. No
i co z tego, ze mialas encefalopatie, méwiono o Tobie
dziecko bez kontaktu, od dawna z nikim nie miatam
tak wspaniatego kontaktu, jak z Toba. Natalko, tak
bardzo tesknie.

Filip

Filip, oj, to pierwszy facet, ktorego poznatam lepiej
w WHD. Blond wtoski i fobuzerski u$émiech. Kiedy
rodzice poszli do kina grali$my ,,w tapki” i stuchali
melodyjek z zabawek. Uwodziciel jakich mato. Po-
czutam sie dumna, kiedy to do babci, gdy przyszta
zobaczy¢ jak sobie radzimy, zrobiles znaczace ,,papa”
raczka. Chyba mnie polubiles.

Towarzyszytam Tobie i Twoim rodzicom pod-
czas Twojej wedroéwki do nieba. Pamietam, jak
morfina powodowala, ze juz nie cierpiales i spo-
kojnie spales. Pamietam ten dzien, gdy pojawitam
sie u Ciebie, byla juz pielegniarka Grazynka i to ona
wylaczyla tlen i cala, niepotrzebna juz, aparature.
Dziekuje, ze moglam Cie poznac.

Ada, Adus, Adusia

Adusia, dziewczynka z delikatnymi blond wloskami
i szaroniebieskimi oczyma, w ktorych mozna bylo
utona¢. Dzieciuch, jak nazywat Cie tatus. Zdazytam
sie w Tobie zakocha¢. Nalogowo glaskatam Cie po
glowie, pamietasz? Tylko czekatam na awanture ze
strony mamy, ze kaze mi my¢ Twoje wlosy. A ona
tylko sie usmiechata. Opowiadatam Ci, jak si¢ zmie-
nia pogoda, o chlopakach, z ktérymi pracuje. Przez
chwilke bytas Duska, ale mialam wrazenie, Ze nie
lubisz tego zdrobnienia. To i zostalo Adus, Adusia.
Pamietasz, jak wypadta gastrostomia? Przestraszy-
tam si¢ wtedy, wiesz - teoretycznie wiedziatam,
co robi¢, ale praktyka... Na szczescie rodzice byli
niedaleko. Dawata$ mi tyle spokoju i kiedy zde-

cydowalas, ze czas do nieba, bytam zta. Przeciez
ledwo poznaty$my sie lepiej. Adus, juz zmadrzatam,
wiem ze jeste$ tam w niebie szczesliwa. Kocham
Cie, malenka.

Ada } J

Zuzia, Majka, Emilka

Byly jeszcze Zuzia, Majka, Emilka - dziewczynki,
ktore byly iskierkami w moim zyciu. Przez chwil-
ke tylko zablysly, ale jak pigkne bylo ich $wiatlo.
Wiszystkie maja miejsce w moim sercu.

Czasami kl6ce si¢ z Bogiem

Te historie to ostatnie kilka lat mojego Zycia. Spo-
tkato mnie wielkie szczedcie, Ze moge pomagac tak
wspanialym ludziom, ze moge by¢ przydatna.

Nie jestem bohaterem, moje zycie dalekie jest
od ideatu, fachowcy od resocjalizacji mogliby pi-
sa¢ prace magisterskg na moim przyktadzie. Ale
od kiedy moge by¢ wolontariuszka w Hospicjum,
moje zycie nabralo sensu, jestem przydatna, kto$
mnie potrzebuje.

Nie jest tatwo. Bywaja tzy, czasem ktéce sie
z Bogiem i pytam ,,Dlaczego?!”. Ale czy na kazde
pytanie musi by¢ odpowiedz?

Wolontariat jak tecza

Praca wolontariusza jest dla mnie jak tecza. Te-
cza, ktora pojawia sie po deszczu i daje nadzieje
na piekng stoneczna pogode. Jest nadzieja na to,
ze moje zycie ma sens, ze jest ktos, komu jestem
potrzebna. Tecza nie istnieje bez storica, a ja moge
zanie$¢ kilka jego promykdw, aby rozjasnic i nadaé
barwy zyciu jakiemus dziecku i jego rodzinie. My-
$le, ze w hospicjum nie jest najwazniejsza $mier¢,
ale Zycie, niewazne czy trwa kilka miesiecy, kilka
czy kilkanascie lat. Najwazniejsze, aby bylo godne
i petne wszystkich barw teczy.

tucja Joppek
wolontariuszka WHD
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Przyjaciele Hospicjum

Paragrafu

Pani adwokat Monika Strus-Wotos zostata te-
goroczng laureatka nagrody Ztotego Paragrafu.
Nagroda przyznawana po raz 6smy przez Gazete
Prawna przeznaczona jest dla najlepszych twor-
cow ustaw prawnych (Bona Lex) oraz praktykéw
prawa - najlepszego sedziego, prokuratora, ad-
wokata i radcy prawnego (Ztoty Paragraf). (...)

Bezpomocy Adw. Monika Strus-Wotos otrzymata ex
. > aequo z adw. prof. Zbigniewem Hotdg Ztoty Pa-
przyjaci ot ragraf w kategorii adwokat. (...)
’ a9z Adw. Monika Strus-Wotos jest przewodni-
dziatalnos¢ czacy Komisji ds. Nieodptatnej Pomocy Prawnej
naszego Hogpi(jum Naczelnej Rady Adwokackiej oraz cztonkiem Ko-
- misji Praw Cztowieka.

bytaby
bardzo trudna

Zainicjowata akcje,,Adwokatura — hospicjom”.
W grudniu 2007 r. zorganizowata posiedzenie Ko-
misji Praw Czlowieka, na ktérym przyjeto uchwate
: wzywajacg adwokatéw do poparcia ruchu ho-
spicyjnego, a politykdw do zniesienia biurokra-
b tycznych barier szkodzacych chorym dzieciom.
AT Nastepnie podobng uchwate podjeto Prezydium
' Naczelnej Rady Adwokackiej.

W okresie od stycznia do marca 2008 r. wraz
z adw. Krzysztofem Boszko weszta w skfad ze-
spotu, ktory opracowat projekt rozporzadzenia
Ministra Zdrowia w sprawie standardéw pedia-
trycznej opieki paliatywnej, ktére s specyficzne.
W zespole tym uczestniczyli rowniez czitonkowie
Fundacji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci pod
kierunkiem dr. hab. Tomasza Dangla oraz prof.
Janusz Szymborski jako przedstawiciel Rzecznika

potu problemdéw, z ktérymi boryka sie ruch
icyjny, spowodowato zniesienie przez Mi-
lerstwo Zdrowia w czerwcu 2008 r. przepiséw
iydanych przez NFZ o limitach przyje¢ do ho-

Adwokat Monika Strus-Wotos
laureatkq nagrody Ztotego

spicjéw w proporcjach dyskryminujacych dzie-
ci chore na $miertelne choroby o charakterze
nienowotworowym.

Adw. Monika Strus-Wotos promuje idee nieod-
pfatnej pomocy prawnej ruchowi hospicyjnemu
takze na forum miedzynarodowym. Akcja ,Ad-
wokatura — hospicjom” spotkata sie z zaintereso-
waniem przedstawicieli adwokatury ukrainskiej
i niemieckiej.

Ponadto adw. Monika Strus-Wotos stworzyta
liste adwokatéw i aplikantéw adwokackich z catej
Polski, ktérzy zgtosili che¢ swiadczenia darmowej
pomocy prawnej hospicjom i ich podopiecznym.
Wszystkie hospicja w Polsce zostaty zapoznane
z tg lista. Jest ogromne zapotrzebowanie na te
porady i od czerwca - kiedy akcja ruszyta, udzie-
lono juz wielu porad.

Dziatalno$¢ adw. Moniki Strus-Wotos jest
spoteczna.

Zrédto: Palestra, Pismo Adwokatury Polskiej,
nr 3-4/2009, http://www.palestra.pl

fot. Marek Mausiak, Gazeta Pra

Monika Strus-Wotos

e

L ?1-.. . . . . . . . .
1 wszystkie dziatania podejmowane na rzecz nieuleczalnie chorych dzieci .

i Moniko! Z cafego serca gratulujemy nagrody i Zyczymy dalszych sukcesow.




Adwokat Monika Strus-Wotos
Przeméwienie w czasie uroczystej Gali
rozdania nagréd ,,Ztoty Paragraf”

w kategorii ,Najlepszy Adwokat 2008”
Gazety Prawnej,

marzec 2009 r.

Panie Marszatku,
Wysoka Kapituto,

Szanowni Panstwo!

Ze wzruszeniem przyjmuje to zaszczytne wyrdznienie, ale traktuje je jako nagrode dla wszystkich ludzi
wspomagajgcych ruch hospicyjny. Nie sposob wymieni¢ wszystkich, ale prosze pozwolié, ze krétko wspomne

o najwazniejszych osobach.

Dzigkuje Pani Prezes Naczelnej Rady Adwokackiej — adwokat Joannie Agackiej-Indeckiej, bo to dzigki
jej kobiecemu sercu i wrazliwosci uzyskatam zielone swiatto dla akcji ,, Adwokatura-hospicjom” i petne

wsparcie moich dziatan. To dobrze, ze na czele Adwokatury stoi kobieta!

Dzigkuje Panu Mecenasowi Krzysztofowi Boszko, Sekretarzowi Naczelnej Rady Adwokackiej, ktéry
wraz ze mng wszedl w sktad zespotu opracowujgcego projekt rozporzgdzenia w sprawie pediatrycznej opieki

paliatywnej, a nastgpnie uczestniczyt w wielu spotkaniach promujgcych projekt.

Dzigkuje wszystkim adwokatom i aplikantom adwokackim, ktorzy tak licznie zglosili swoj udziat na
liste prawnikow Swiadczgcych pro bono pomoc prawng hospicjom i ich podopiecznym w catej Polsce. Cieszg

zwlaszcza liczne zgloszenia milodziezy.

Pragne podzigkowaé catemu zespofowi Warszawskiego Hospicjum dla Dzieci pod przywodztwem
Pana Doktora Tomasza Dangla, zalozyciela pierwszego w Polsce hospicjum domowego dla dzieci, chary-
zmatycznego lekarza, Korczaka naszych czaséw. To Jego upor sprawia, ze to, co dzis jest niemozliwe, juz

jutro by¢ moze bedzie mozliwe.

Chce wspomnie( tez o ludziach zwigzanych z ruchem hospicyjnym w catej Polsce - wspaniatych leka-
rzach, oddanych pielegniarkach, psychologach, kapelanach, pracownikach socjalnych i rzeszy wolontariuszy.
Dla nich doba nigdy si¢ nie koticzy. Oni kojg bdl fizyczny i ten bél najtrudniejszy — bél duszy, walczgce

0 godno$¢ cztowieka do ostatnich chwil zycia pacjentéw.

Na koniec dzigkuje mojej Rodzinie za cierpliwo$¢ i wyrozumiatos¢ dla moich nieobecnosci w domu

spowodowanych pracq spoleczng, ale wiem, Ze rozumiecie, dlaczego robig to, co robie.
Nagrode mojg dedykuje pamieci osmioletniej Ani Tyszkiewicz, niezyjgcej juz pacjentki Warszawskiego
Hospicjum dla Dzieci, ktorej historia zainspirowata mnie do nawigzania kontaktu z tym Hospicjum. Malta,

dzielna, usmiechnigta Aniu, nie cata umartas!

Dzigkuje.
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Zasieg
dziatalnosci
domowych
hospicjow dla
dzieci

obejmuje juz
prawie cafq Polske

Inne Hospicja

Biatostockie Hospic

dla Dzieci

na rreey Dziec

# Chorobami Nowotworowymi
I Hospicjum dla Dzieci

Rozmowa z dr Elzbietg Solarz — Kierownikiem
Biatostockiego Hospicjum dla Dzieci

Skqd pomyst zeby w Biatymstoku zorganizowac
domowe hospicjum dla dzieci?

Pomyst zrodzit sie dawno. W trakcie studiow
medycznych, przezytam dramatyczna Smierc trzy-
letniej siostrzenicy, u ktorej wystapit zespot Rey’a.
Byta w szpitalu od chwili zachorowania do $mier-
ci przez pot roku. Zakradalismy sie, korzystajac
z zyczliwosci personelu, by méc zobaczy¢ dziecko.
Przepisy nie pozwalaty wéwczas na obecnos¢ ro-
dzicéw na oddziale. Miatam wtedy mozliwos¢ do-
Swiadczenia,z tej drugiej strony” co znaczy miec
dziecko, ktdre nie rokuje wyleczenia. Przezytam
caty dramat nagtego pogorszenia stanu zdrowia,
walke o powrét do zycia, a pdzniej wizje trwatego
kalectwa. Nie chciatam by¢ pediatra, a cate to
wydarzenie wydawato sie by¢ pozbawione sensu.

Zmienito sie jednak moje myslenie o tym
jak uprawia¢ medycyne. Zrozumiatam, ze to nie
tylko leczenie choroby, ale réwniez respektowanie
obecnosci matek przy swoich pociechach. Tro-
skliwa pielegnacja wykonywana przez rodzicow
jest kluczowa w uzyskaniu dobrej wspétpracy,
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Rafat - podopieczny hospicjum

zrozumieniu wielu objawoéw i zachowan dziecka.
Dorosli odczuwajg mniejszy lek i majg poczucie
spetnienia w roli rodzica, gdy moga by¢ blisko
chorego dziecka. Za$ personel medyczny po-
winien poswieci¢ odpowiednio duzo czasu na
rozmowe i kontakt z pacjentem i jego rodzina, by
moc zrozumied inne potrzeby, mogace wptywac
na caty proces leczenia.

Zajmowatam sie onkologig dziecieca. Spo-
tkanie z medycyna paliatywna na jednej z pierw-
szych konferencji organizowanych przez WHD
w 1996 r. pozwolito doktadniej sprecyzowac wy-
obrazenie opieki, ktéra odpowiadataby moim
oczekiwaniom. Jednak wczesniej nie myslatam
o pacjentach zinnymi schorzeniami niz nowotwo-
ry. Dopiero staz, ktéry odbytam w WHD w 2002 .,
uswiadomit mi koniecznos¢ zajecia sie dzie¢mi
cierpigcymi na choroby genetyczne, neurode-
generacyjne. Nie bytam na to przygotowana.
Potrzebowatam troche czasu, by ,dojrze¢” do
specyficznej problematyki.

Sprawy finansowe, urzedowe zdecydowanie
mnie przerastaty. Dzieki zmystowi organizacyjne-
mu Arnolda Sobolewskiego, wieloletniego prze-
wodniczacego Stowarzyszenia Przyjaciét Dzieci
z Chorobami Nowotworowymi w Biatymstoku
udato sie powotac fundacje i strukture hospicjum
dzieciecego. Podstawe dobrej pracy stanowi ze-
spot, ktdry wiasnie sie ksztattuje i moze bezptatnie
szkoli¢ sie w WHD.

Tak naprawde to stanowcza postawa Tomka
Dangla, ktéry ukierunkowat moje poszukiwania,



ostatecznie przesadzita o podjeciu decyzji o utwo-
rzeniu hospicjum w Biatymstoku w obecnej formie.

Jaki rejon obejmuje nowopowstate hospicjum?

Zespot dociera do pacjentéw na terenie
wojewddztwa podlaskiego, poza regionem pot-
nocnym - Suwalszczyzna. Ten teren znajduje sie
pod opieka hospicjum w Suwatkach. Granica jest
powiat augustowski.

llu obecnie macie pacjentow pod opiekq?

Od hospicjum dla dorostych przejelismy
dwanascioro dzieci, gtdwnie z problemami
neurologicznymi: padaczka lekooporna, niewy-
dolnosciag oddechowa, powiktaniami po krwa-
wieniu do OUN w okresie noworodkowym.
Zgtosili sie nowi - obecnie mamy osiemnascioro
- z chorobami genetycznymi m. in. dziewczyn-
ki z zespotem Edwardsa, wadami wrodzonymi,
chorobg Taya Sachsa. Dwoje wypisalismy w do-
brym stanie zdrowia. Od poczatku naszej pracy
zmarto dwéch chtopcéw (Lukasz z nowotworem
w pierwszym dniu dziatania nowego hospicjum).
Na dzien dzisiejszy nie mamy zadnego pacjenta
onkologicznego.

Wspétpraca z Klinika Onkologii Dzieciecej
uktada sie dobrze. Z doswiadczenia wiemy, ze
w ciggu roku mozemy spodziewac sie okoto czte-
rech podopiecznych tej Kliniki, takich, ktérzy beda
wymagali naszej pomocy.

Czy rodzice ponoszq jakies wydatki zwigzane
z opiekq hospicjum nad ich dziecmi?

Pomoc rodzinom swiadczymy bezptatnie,
w tym dojazd, r6zne formy rehabilitacji medycz-
nej. Pomagamy takze w uzyskaniu srodkéw po-
mocniczych. Rodzice pokrywaja koszty zwigza-
ne z zakupem niektérych lekéw, wypisanych na
recepte.

Jak w takim razie pozyskujecie srodki potrzebne
do zapewnienia tym dzieciom wilasciwej opieki?

Fundacja posiada status organizacji pozytku
publicznego i dzieki temu mozemy korzystac
z odpiséw 1% podatku. Pomagaja nam réwniez
niektore firmy podlaskie, ktore przekazaty daro-
wizny rzeczowe, pieniezne lub wspieraja nasze
dziatania w innej formie. Szczegdlne podzigkowa-
nia naleza sie firmom NET, GLOBART-PRINT, LECH,
drukarni PRO100, Zaktadowi Energetycznemu
w Biatymstoku, Spoétdzielni ,KRYNKA", Agencji
reklamowej ELLET.

Indywidualnie wspétpracuje z nami pan Pa-
wet Dunaj, ktéry pomagat przy organizowaniu
akgji charytatywnych, koncertéw oraz kampanii
reklamowej zwigzanej z pozyskiwaniem 1%.

Dziatacie wedfug wypracowanych przez Funda-
¢je Warszawskie Hospicjum dla Dzieci standar-
dow. Dzieki temu, ze wasza organizacja spetnita
okreslone wymagania moze teraz korzystac
z pomocy finansowej naszej Fundagji.

Formy pomocy, ktéra uzyskalismy sa bardzo rézne.
Przede wszystkim uzyskaliSmy pomoc meryto-
ryczng. Caty zespot odbyt bezptatne szkolenie
w WHD. Nie ukrywam, ze bez mozliwosci finanso-
wania 7 etatéw zespotu medycznego przez okres
pierwszego roku pracy, przez wasza Fundacje, nie
wystartowalibysmy. Nie dysponowalismy réwniez
dostateczna liczba samochodéw, by méc w miare
swobodnie dociera¢ do pacjentéw na terenie
wojewoddztwa. Otrzymalismy od Fundacji WHD
dwa fiaty Panda, co rozwigzato nam problem nie-
zaleznego poruszania sie pracownikéw. Wiekszos¢
pacjentéw wymaga specjalistycznego sprzetu
(ssaki, koncentratory). Trudno byto zgromadzic¢
caly sprzet na poczatku naszej dziatalnosci. WHD
zaoferowato mozliwos¢ nieodptatnego wypo-
zyczenia. Korzystamy rowniez z doswiadczenia
i wsparcia finansowego w prowadzeniu akgji
reklamowych.

Prosze powiedziec czy tatwo byto sprostac sta-
wianym wymaganiom, czy moze byto cos co
sprawito szczegolny kftopot?

Standardy wypracowane przez WHD, po-
parte wieloletnim doswiadczeniem wytyczajg
wiasciwy kierunek opieki paliatywnej. Przez kilka
lat wspotpracowatam z hospicjami dla dorostych
na naszym terenie, w ktérych model opieki jest
zupetnie inny, bardziej skoncentrowany na podej-
sciu stricte medycznym. Dzieci sa duzo bardziej
wymagajace. Dlatego doceniam system WHD.
Daje on wiekszy komfort pracy zespotowi, a jed-
noczesnie sprawia, ze pacjenci moga czuc sie
bardziej bezpieczni. Stawiamy pierwsze, dos¢ nie-
poradne kroki organizujac grupe wolontariuszy
i grupe wsparcia w zatobie. Nie mamy psycholo-
goéw chetnych do wspotpracy. Najtrudniej rozma-
wia sie z lekarzami. Traktujg prace w hospicjum jak
przeznaczona dla oséb gorszej kategorii. Moim
zdaniem jest to miejsce bardziej kreatywne i daje
wieksze mozliwosci rozwoju osobowego dla kaz-
dego z nas.

Dziekuje za rozmowe
Rozmawiat Wojciech Marciniak
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Na Gérnym Slgsku
pojawi sie
niebawem

nowe hospicjum
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Inne Hospicja

Slaskie Hospicjum

dla Dzieci

Trwaja prace nad zorganizowaniem na GOr-
nym Slasku domowego hospicjum dla dzieci.
28.04.2009 z wizyta w siedzibie Fundacji Warszaw-
skie Hospicjum dla Dzieci goscilismy zatozyciela
hospicjum doc. Janusza Swietlinskiego, Kierow-
nika Kliniki Anestezjologii i Intensywnej Terapii
Instytutu ,Pomnik — Centrum Zdrowia Dziecka’,
a takze Przewodniczacego Rady Fundacji Slaskie
Hospicjum dla Dzieci.

Jest Pan pediatrg, neonatologiem, anestezjolo-
giem i specjalistq intensywnej terapii w jednej
osobie. Czy tak wszechstronne wyksztatcenie
i doswiadczenie zawodowe sktonito Pana do
przemyslen i dziatan w dziedzinie opieki palia-
tywnej nad dziecmi?

Mysle, ze jest to wtasnie wynik wieloletniego
doswiadczenia zawodowego. W prawie trzydzie-
stoletniej karierze lekarza — szefa oddziatéw in-
tensywnej terapii dzieciecej i intensywnej terapii
noworodka, czesto spotykatem sie z problem
dziecka, ktéremu pod wzgledem medycznym
nie byliSmy w stanie juz pomdc i najwazniejszym
stawato sie usuwanie leku, bolu i okazywanie
zwyktego ludzkiego ciepta. Bodzcem inicjujagcym
utworzenie naszego Hospicjum byta zacheta ze
strony doc. Tomasza Dangla.

Jak ocenia Pan zapotrzebowanie na pedia-
tryczng domowgq opieke paliatywnq na Gérnym
Slgsku?

Jest bardzo duze. W przewazajacej wiekszo-
$ci obszaru wojewodztwa $laskiego $wiadczenia
te byty do tej pory nieznane i niedostepne. Sadze,
ze pojawienie sie Swiadomosci, ze taka opcja
postepowania pomocy dzieciom jest réwniez
mozliwa, znacznie zwiekszy liczbe rodzicéw
i lekarzy poszukujacych takiego wsparcia. W aglo-
meracji liczacej ponad 4 miliony mieszkarncow,
nawet kilka hospicjéow dla dzieci bedzie miato
swoje miejsce.

Jaki jest klimat dla nowego hospicjum w srodo-
wisku lekarskim?

Dwojaki. Z jednej strony powszechne sg akla-
macja dla idei, deklaracje pomocy, konsultacji
i wsparcia. Z drugiej strony niezwykle trudno
jest pozyskac lekarzy i pielegniarki do statej pra-
cy w hospicjum. Wszyscy jednak boimy sie tak
trudnego spotkania z pacjentem.

Doc. Janusz Swietlir’\sw/
Co udalo sie juz osiggnq¢ w wyniku prac pro-
wadzonych przez Pana i pozostalych zatozycieli
Fundacji Slgskie Hospicjum dla Dzieci? Prosi-
my o przedstawienie Panskich wspoéfpracow-
nikow.

JesteSmy zespotem ,w drodze”. Sktad Rady
Fundatoréw i w konsekwencji nasze dziatania
od poczatku stawiajg idee hospicjum w katego-
riach znacznie szerszych niz medyczne. Andrzej
Rauszer jest dyrektorem Prywatnej Szkoty Pod-
stawowej, Gimnazjum i Liceum ART w Tychach,
Marek Popek jest samorzagdowcem z miasta
Mikotéw i jednoczesnie ojcem dziecka wyma-
gajacego szczegolnej troski, pani Mirella Banas
kieruje Powiatowym Centrum Pomocy Rodzinie
w taziskach Gérnych. Dr med. Klaudiusz Bober
petni obowiazki zastepcy ordynatora oddziatu
intensywnej terapii i patologii noworodka Gor-
noslaskiego Centrum Zdrowia Dziecka w Kato-
wicach. Pani Jola Giers, prezes naszej Fundacji
jest niezmordowanym duchem, tagczacym wiele
funkcji: od pracy administracyjnej w jednym ze
$laskich szpitali, przez prowadzenie dziatalnosci
gospodarczej. W czesci medycznej naszych za-
mierzen, doszliSmy obecnie do etapu rejestracji
NZOZ w pieknym $laskim miescie Pszczynie. Mia-
sto to wybralisSmy na siedzibe NZOZ-u i Fundacji
zarébwno z uwagi na bardzo funkcjonalne po-



mieszczenia NZOZ-u, jak i niezwykle serdeczny
klimat wytwarzany wokdt naszej inicjatywy przez
tutejsze wiadze samorzadowe. Kadra medyczna,
dwu lekarzy, pielegniarki i pracownicy socjalni
oczekujg na przeszkolenie w Warszawskim Ho-
spicjum dla Dzieci. Jestesmy przed podpisaniem
umowy z Warszawskim Hospicjum dla Dzieci
0 wspotpracy pomiedzy Fundacjami, co ozna-
cza olbrzymig pomoc dla nas ze strony Fundacji
w Warszawie. Rozwazamy takze prébe podjecia
opieki nad dzie¢mi wentylowanymi mechanicznie.
Mamy wiele interesujgcych planédw dotyczacych
wymiaru pozamedycznego dziatalnosci naszej
Fundacji, dotyczacych spotkan oraz imprez kultu-
ralnych, ktére pozwola na rozpropagowanie idei
i pozytywne zaistnienie w lokalnej spotecznosci,
na czym nam bardzo zalezy. Sa to na razie ,bar-
dziej marzenia’, ale od nich przeciez wszystko
sie zaczyna...

Jakie problemy powinny zostac rozwiqzane
w najblizszym czasie?

Probleméw jest bardzo wiele, jak zawsze pod-
czas tworzenia nowego zespotu. Jest to jednak dla
nas dobry czas. Cieszymy sie z kazdego kolejnego
kroku. Po pozyskaniu kadry medycznej, bardzo
pilne staje sie jej przeszkolenie w osrodku wzorco-
wym - Warszawskim Hospicjum dla Dzieci. Na tym
etapie musimy przygotowac wzorce dokumenta-
¢ji medycznej. Konieczne jest przeprowadzenie
drobnych prac adaptacyjnych w siedzibie NZOZ,
przygotowanie listy wyposazenia, Srodkéw jedno-
razowych, a nastepnie pozyskanie srodkéw naich
zakup. O poczatku sierpnia planujemy rozpoczecie
urzadzania sie ,na state” w naszym NZOZ-ie.

Kiedy przewiduje Pan, ze hospicjum bedzie mo-
glo przyjqc pierwszych pacjentéw?

Przyjecie pierwszych dzieci pod nasza opieke
planujemy na przetomie wrzesnia i pazdzierni-
ka 2009 r. Zamierzamy ubiegac sie o kontrakt
w zakresie Swiadczen hospicjum domowego dla
dzieci w NFZ.

Prosze powiedziec jakie kwestie byly porusza-
ne podczas spotkania z cztonkami Zarzqdu
Fundacji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci?

Spedzilismy ponad trzy godziny na wymianie
zdan dotyczacych naszej wzajemnej specyfiki.
Staralismy sie pozyskac jak najwiecej informacji
z olbrzymiego doswiadczenia osrodka warszaw-
skiego. Wiele czasu zajeto nam dyskutowanie
nad uwarunkowaniami finansowymi dziatalno-
$ci hospicjum. PytaliSmy o zagrozenia zaréwno
w wymiarze ekonomicznym jak rowniez ludz-
kim. Zasiegalismy rad jak radzi¢ sobie ze stresem
i grozacym wypaleniem zawodowym. Pytalismy
o mozliwosci szkolenia i kontynuacji edukacji.
Padto wiele praktycznych pytan dotyczacych gra-
fikéw pracy, odpraw, rad administracyjnych — na
wszystkie otrzymalismy odpowiedz.

Od dr. Tomasza Dangla wiemy, ze angazuje sie
Pan w badania naukowe i prace ekspertow doty-
czqce etyki postepowania z dzie¢mi nieuleczal-
nie chorymi. Jakgq role te dziatania mogq ode-
grac¢ we wspotczesnej pediatrii i neonatologii?

Postepowanie medyczne, niestety, nie za-
wsze koriczy sie sukcesem, czasem stajemy bez-
radni wobec choroby. Warto zdawac sobie sprawe,
ze i w takiej sytuacji jest miejsce na czynienie
dobra naszemu pacjentowi. Wymiana pogladéw,
czym jest to dobro i jak mozna je okazac dziecku,
wydaje sie bardzo wazna.

Dziekujemy za rozmowe
Redakcja
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Fundacja
Warszawskie
Hospicjum dla Dzieci
nieustannie
podejmuje dziatania
ktdre majq na celu
polepszenie

sytuagji dzieci
nieuleczalnie
chorych
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Aktualnosci

Nasze dziatania publiczne

Pragniemy naszych Czytelnikdw zapoznac z dziataniami, ktére prowadzimy jako organizacja pozytku
publicznego - wtasnie w sferze publicznej. Probujemy wplywac na polityke administracji paristwowej wobec
nieuleczalnie chorych dzieci. Jezeli uznajq Paristwo, Zze nasze dziatania majq sens i mogq przyczynic sie
do poprawy sytuacji chorych dzieci, bardzo prosimy o wsparcie tych inicjatyw w formie listéw lub e-maili
kierowanych do odpowiednich decydentdw.

I. Niektdre dzieci nie maja dostepu do opieki paliatywnej refundowanej przez NFZ

Problem:

Prezes NFZ wprowadzit,Wykaz schorzen kwalifikujacych do objecia opieka hospicyjna dzieci i mto-
dziez". Dzieci, ktére maja inne choroby (nie objete tym wykazem), zdaniem NFZ nie powinny by¢
leczone przez hospicja. W praktyce oznacza to, ze NFZ nie ptaci za tych pacjentow.

Wykaz (Zataczniki do zarzadzenia nr 96/2008/DSOZ prezesa NFZ - zatgcznik 13) znajduje sie na stronie:
http://www.nfz.gov.pl/new/index.php?katnr=3&dzialnr=12&artnr=3498

Nasze stanowisko:

Uwazamy, ze nieuleczalnie chore dzieci nie moga by¢ dyskryminowane w dostepie do opieki ho-
spicyjnej z powodu rodzaju schorzenia. Decyzje o kwalifikowaniu pacjentéw do opieki paliatywne;j
naleza do lekarzy specjalistow, a nie do urzednikéw NFZ.

Podjete dziatania:

1. Stanowisko NZOZ Warszawskie Hospicjum dla Dzieci dotyczace braku zasadnosci stosowania
przy kwalifilkowaniu dzieci do domowej opieki paliatywnej Zatacznika Nr 13 do Zarzadzenia
96/2008/DS0OZ Prezesa NFZ z dnia 23.10.2008 r. zostato przedstawione dn. 25.03.2009 r. podczas
spotkania Kierownictwa NZOZ Warszawskie Hospicjum dla Dzieci z przedstawicielami Centrali
NFZ p. Agata Horanin-Bawor - Dyrektorem Departamentu Swiadczer Opieki Zdrowotnej oraz p.
Krystyna takomska - Kierownikiem Sekcji w Departamencie Swiadczen Opieki Zdrowotnej.

2. Wystagpienie do Dyrektora Mazowieckiego Oddziatu Wojewddzkiego NFZ w dn. 23.04.2009 r.
z prosba o wyrazenie zgody na objecie opieka i zrefundowanie dotychczasowych $wiadczen
udzielonych przez NZOZ Warszawskie Hospicjum dla Dzieci pacjentce, ktdra cierpi na schorzenie
nie ujete w tabeli uprawniajacej do refundowanej przez NFZ opieki paliatywnej $wiadczonej
w hospicjum domowym dla dzieci.

3. Wystapienie do Rzecznika Praw Obywatelskich i Rzecznika Praw Dziecka w dn. 6.05.2009 r. z prosba
o interwencje w sprawie zmiany obowigzujacych przepisow.

Ewentualne uwagi na ten temat mozna przesytac do: Prezesa NFZ p. Jacka Paszkiewicza,
ul. Gréjecka 186, 02-390 Warszawa, tel. (0-22) 572 60 00, faks (0-22) 572 63 33.

Il. Lekarze, pielgﬁ;niarki i wyktadowcy musza ptacic Wdatek za udziat w konferencjach
szkoleniowych organizowanych przez Fundacje WHD

Problem:

Zgodnie z obowigzujaca ordynacja podatkowa udziat lekarzy i pielegniarek w bezptatnym szkoleniu
organizowanym przez Fundacje Warszawskie Hospicjum dla Dzieci, jest opodatkowany podatkiem od
0s6b fizycznych jako przychdd z innych zrédet. Zgodnie z ustawg o podatku dochodowym od os6b
fizycznych (Dz. U. 2000, nr 14, poz 176 z p. zm.) opodatkowane s3 nim nieodpfatne swiadczenia (art.
20, ust. 1). Problem ten dotyczy zaréwno uczestnikéw szkolen, jak i wyktadowcow.

Stanowisko Ministerstwa Finanséw z dn. 2.04.2009 r.: ,...Minister Finanséw nie moze pozytywnie
odnies¢ sie do postulatu zaniechania poboru podatku dochodowego od swiadczen udzielanych
przez wymieniong fundacje.”




Nasze stanowisko:

Jako organizacja pozytku publicznego, ktéra otrzymuje srodki z 1% podatku (zwolnione od podatku)
lub darowizn (ktdre juz raz zostaty opodatkowane) oraz prowadzi dziatalnos¢ statutowg w formie:
,nieodpfatnego rozwijania i wprowadzania modelu domowej opieki paliatywnej nad dzie¢mi, mto-
dzieza i mtodymi dorostymi w Polsce i za granica” przez ,organizowanie i finansowanie konferencji
naukowych, kurséw i stazy indywidualnych jako form ksztatcenia w dziedzinie opieki paliatywnej dla
personelu medycznego, pracownikéw hospicjéw oraz innych oséb zainteresowanych zagadnieniami
opieki paliatywnej” uwazamy, ze opodatkowanie udziatu w szkoleniach dla lekarzy i pielegniarek,
a takze wyktadowcédw jest niestuszne. Co wiecej, odczuwamy to jako kare finansowg naktadang przez
Panstwo na lekarzy i pielegniarki, ktérzy chca podnosi¢ swoje kwalifikacje.

Podjete dzialania:

1. Wystgpienie do Rzecznika Praw Obywatelskich w dn. 25.09.2008 r. z prosba o interwencje
w sprawie zmiany obowiazujacych przepiséw.

2. W piatek 6.03.2009 r. w Wiadomosciach TVP1 wyemitowany zostat materiat poswiecony
opodatkowaniu bezpfatnych szkolen (organizowanych przez Fundacje Warszawskie Hospicjum
dla Dzieci) dla lekarzy i pielegniarek, pracujacych w dzieciecych hospicjach domowych.
http://www.hospicjum.waw.pl/code/glowna.php?mark=AKTUALNOSCI&cA=131&wersja=pol

3. Wystapienie Rzecznika Praw Obywatelskich do Ministra Finanséw w sprawie opodatkowania
bezptatnych szkolen dla lekarzy i pielegniarek, w zakresie opieki paliatywnej dla dzieci,
organizowanych przez Fundacje Warszawskie Hospicjum dla Dzieci (z dn. 22.11.2008 r.
http://www.hospicjum.waw.pl/img_in/AKTUALNOSCI/opodatkowanie1346148.pdf, z dn.
11.03.2009) http://www.rpo.gov.pl/pliki/12367720610.pdf)

4. Z odpowiedzi Ministra Finanséw z dn. 2.04.2009 r. na wystapienie Rzecznika Praw Obywatel-
skich w sprawie opodatkowania bezptatnych szkolen dla lekarzy i pielegniarek, w zakresie opieki
paliatywnej dla dzieci, organizowanych przez Fundacje Warszawskie Hospicjum dla Dzieci wynika,
Ze zaniechanie poboru podatku dotyczace wszystkich podatnikéw, ktérzy otrzymuja $wiadczenie
w postaci szkolenia zwigzanego z realizacjg Rekomendacji Rec (2003) 24 Komitetu Ministréw
Rady Europy w sprawie organizacji opieki paliatywnej, bedzie mozliwe po uzyskaniu przez
Fundacje Warszawskie Hospicjum dla Dzieci wpisu do rejestru podmiotéw prowadzacych
ksztatcenie podyplomowe pielegniarek i potoznych.

Ewentualne uwagi na ten temat mozna przesyta¢ do: p. Macieja Grabowskiego, Podsekretarza
Stanu, Ministerstwo Finansow, ul. S'wietokrzyska 12, 00-916 Warszawa, tel. (+48 22) 694 55 55,
e-mail: kancelaria@mofnet.gov.pl

lll. Czy biedne rodziny musza ptaci¢ podatek od darowizn?

Problem:

Fundacja Warszawskie Hospicjum dla Dzieci opiekuje sie nieuleczalnie chorymi dzie¢mi i ich rodzi-

nami. Nasza dziatalno$¢ statutowa polega m. in. na nieodptatnym, systematycznym przekazywaniu

petnoptatnych lekéw, materiatéw pielegnacyjnych oraz udzielaniu pomocy socjalnej, w tym np.
finansowaniu remontu lub adaptacji pomieszczen w zakresie, ktéry zapewni odpowiednie warunki
do domowej opieki nad ciezko chorym dzieckiem. Aby takie dziecko mogto przebywa¢ w domu,
musi mie¢ zapewnione odpowiednie warunki (biezaca woda, ogrzewanie, bezpieczna instalacja
elektryczna, prawidtowa wymiana powietrza, fazienka i ubikacja w domu, brak zagrzybienia). Bez
dokonania ww. adaptacji leczenie dziecka w domu nie powinno by¢ prowadzone. W wyjatkowych
sytuacjach, gdy dom nie nadaje sie do remontu, dostarczamy rodzinie kontener mieszkalny.
Wedtug Ustawy o podatku od spadkéw i darowizn (Dz. U. z 2004 r. Nr 142, poz. 1514 z pdzn.
zm.) rodzice dzieci objetych opieka Fundacji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci majg obowigzek:

1. rozliczenia otrzymanych darowizn — obowiagzek ztozenia zeznania cigzy na podatnikach podatku
od spadkéw i darowizn po przekroczeniu kwoty wolnej od podatku, czyli 4 902 zt (art. 9 ww.
Ustawy),

2. zlozenia zeznania podatkowego w terminie miesigca od daty powstania obowiazku podatkowego
(art. 177a ww. Ustawy) — z uwagi na ten zapis nalezy uzna¢, ze w przypadku otrzymywania
szeregu darowizn, podatnicy powinni wykazywac w jednej deklaracji darowizny otrzymane
w ciggu miesigca.
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Gdyby literalnie przyja¢ powyzszg interpretacje prawna, wéwczas rodzice musieliby informowag, o otrzy-
mywanej pomocy urzad skarbowy co miesiac, gdy juz raz zostata przekroczona kwota 4 902 zt. Obecnie 24
rodziny (83%), bedace pod nasza opieka, znajduja sie w takiej sytuacji. Np. w 2008 roku $rednia wartos¢ da-
rowizny dla pacjenta WHD wyniosta 6 849 zt. Wynikato to z niskich dochoddw rodzin. W 20% gospodarstw
domowych dochéd brutto na cztonka rodziny wynosit ponizej 500 zt, w 45% gospodarstw — 500-1000 zt,
a tylko w 23% - powyzej 1000 zt.

Nalezy postawi¢ pytanie: dlaczego biedne rodziny, dotkniete tragedia nieuleczalnej choroby dziecka,
sg karane przez Panstwo podatkiem, gdy organizacja pozytku publicznego udziela im koniecznej
pomocy materialnej? Przeciez wtasnie dzieki tej pomocy dziecko moze zostac wypisane ze szpitala,
co oznacza istotng oszczedno$¢ w wydatkach panstwowego systemu ochrony zdrowia.

Nasze stanowisko:
Uwazamy, ze opodatkowanie biednych rodzin, wspomaganych materialnie przez Fundacje WHD,
jest niesprawiedliwe.

Podjete dziatania:

1. Wystapienia rodzin naszych pacjentéw do urzedéw skarbowych o umorzenie podatku
od darowizny.

2. Wystapienie Fundacji WHD do Rzecznika Praw Obywatelskich i Rzecznika Praw Dziecka
w dn. 6.05.2009 r. z prosba o interwencje w sprawie zmiany obowiazujacych przepisow.

Ewentualne uwagi na ten temat mozna przesyta¢ do: p. Ludwika Koteckiego, Podsekretarza
Stanu, Ministerstwo Finanséw, ul. Swietokrzyska 12, 00-916 Warszawa, tel. (+48 22) 694 55 55,
e-mail: kancelaria@mofnet.gov.pl

IV. Stomatolodzy bez specjalizacji nie moga pracowaé w naszej poradni

Problem:

Wedtug zatacznika nr 3c do Zarzadzenia Prezesa NFZ nr 91/2008/DSOZ z dnia 16 pazdziernika 2008 r.
kazdy lekarz dentysta, ktéry wykonuje zabiegi w znieczuleniu ogélnym powinien posiada¢ minimum
| stopien specjalizacji w dziedzinie stomatologii ogdlnej lub w dziedzinie chirurgii stomatologicznej.
Wprowadzenie tego przepisu przez NFZ uniemozliwia dotychczasowe funkcjonowanie kliniki sto-
matologicznej ,Usmiech Malucha’, dziatajacej w ramach NZOZ Warszawskie Hospicjum dla Dzieci.
Starajac sie sprosta¢ wymogom NFZ przeprowadzilismy w ostatnich miesigcach rekrutacje nowych
stomatologéw. Niestety lekarze dentysci posiadajacy wymagana przez NFZ specjalizacje, zgtaszaja-
cy sie do nas, najczesciej nie posiadajg doswiadczenia w wykonywaniu kompleksowych zabiegéw
w znieczuleniu ogdlnym u niepetnosprawnych pacjentéw. W praktyce oznacza to, ze zabiegi trwaja
znacznie dtuzej. Z tego powodu mozemy leczyé mniejsza liczbe chorych. W ten sposéb NFZ zmniejsza
dostepnos¢ tych swiadczen i dezorganizuje nasza prace.

Zespot lekarzy, pracujacych w naszej klinice stomatologicznej, uksztattowat sie w ciaggu 9 lat.
Zapewniat on $wiadczenia na bardzo wysokim poziomie, co potwierdzali rodzice naszych pacjentow,
m. in. wysytajac swoje opinie do NFZ. Teraz NFZ chce ,poprawi¢” standard naszych swiadczen, co be-
dzie oznaczato zwolnienie z pracy bardzo wartosciowych i doswiadczonych lekarzy stomatologéw.
Urzednicy wiedza lepiej, kto ma leczy¢ zeby u niepetnosprawnych dzieci.

Nasze stanowisko:
Uwazamy, ze ww. przepis powinien zosta¢ anulowany. Nadzér fachowy nad lekarzami powinien
sprawowac konsultant wojewddzki w dziedzinie stomatologii dzieciecej, a nie urzednicy NFZ.

Podjete dziatania:

1. Wystgpienie do Konsultanta Wojewoédzkiego w dziedzinie Stomatologii Dzieciecej
(19.02.2009 r., 29.04.2009 r.) oraz Konsultanta Krajowego w dziedzinie Stomatologii Dzieciecej
(19.03.20009 r., 29.04.2009 r.) z prosba o interwencje w sprawie przepiséw NFZ. Obydwaj
Konsultanci poparli nasze stanowisko w pismach skierowanych do NFZ.

2. Stanowisko NZOZ Warszawskie Hospicjum dla Dzieci dotyczace wymagarn wobec personelu
medycznego, wykonujacego $wiadczenia,ogélnostomatologiczne ze znieczuleniem ogdlnym’,
zostato przedstawione dn. 25.03.2009 r. podczas spotkania z przedstawicielami Centrali NFZ p.
Agata Horanin-Bawor - Dyrektorem Departamentu Swiadczer Opieki Zdrowotnej oraz p. Ewa
Zbrojkiewicz z Sekcji Stomatologii.

3. Wystgpienie do Prezesa NFZ z dn. 30.04.2009 r. z prosba o uchylenie wspomnianego powyzej przepisu.




Ewentualne uwagi na ten temat mozna przesyta¢ do: Prezesa NFZ p. Jacka Paszkiewicza,
ul. Gréjecka 186, 02-390 Warszawa, tel. (0-22) 572 60 00, faks (0-22) 572 63 33.

V. Pielegniarki zmuszane sa przez NFZ do ukonczenia kursu kwalifikacyjnego

Problem:

W tym roku Prezes NFZ wprowadzit nowe wymaganie dotyczace kwalifikacji pielegniarek w hospi-
cjum domowym dla dzieci, polegajace na ukoriczeniu kursu kwalifikacyjnego opieki paliatywnej
(505 godzin) lub zdobycia specjalizacji w zakresie opieki paliatywnej (1070 godzin) (zatacznik nr 3B
do Zarzadzenia Prezesa NFZ nr 96/2008/DSOZ z dnia 23.10.2008 r.).

W programie specjalizacji (http://www.pielegniarki.info.pl/files/1134644258.pdf) przewidziano
zaledwie 150 godzin na temat opieki nad dzie¢mi, w tym 45 godzin teorii i 70 godzin w szpitalu; na
praktyke w hospicjum dla dzieci zaledwie 35 godzin (tzn. 5 dni). Zeby byto jeszcze smieszniej, orga-
nizator specjalizacji ma prawo zrezygnowac z prowadzenia zaje¢ w hospicjum dla dzieci i zwiekszy¢
odpowiednio praktyke w szpitalu. W ten sposéb praktyka pielegniarki w hospicjum dla dzieci wyniesie
0 godzin. Czy o to chodzi Prezesowi NFZ?

Przeanalizowalismy bardzo doktadnie program kursu kwalifikacyjnego (http://www.ckppip.edu.
pl/index.php?strona=programy_ramowe&podstrona=<font_color=blue>kursy_kwalifikacyjne</
font>). Odkrylismy ze zdumieniem, ze przewiduje on wyfacznie 35 godzin w szpitalu dzieciecym.
Nie ma w nim mowy o praktyce w hospicjum dla dzieci. Nie jest tez okre$lona liczba godzin zajec
teoretycznych na temat opieki nad dzie¢mi.

Z powyzszego wynika, ze NFZ zmusza pielegniarki z hospicjéow dla dzieci do zdobywania wy-
ksztatcenia w dziedzinie opieki paliatywnej nad dorostymi pacjentami. Wiaze sie to z olbrzymim
obcigzeniem czasowym i pokryciem czesci kosztéw. Zakres wiedzy i umiejetnosci dotyczacy opieki
nad dzie¢mi, zarbwno w ramach specjalizacji jak i kursu, jest dalece niewystarczajacy.

Nasze stanowisko:

Uwazamy, ze ww. przepis powinien zosta¢ anulowany. Nie ma zadnego uzasadnienia, aby pielegniarki
z hospicjow dla dzieci tracity czas i pienigdze na nauke, ktéra w zasadzie nie dotyczy pediatrycznej
opieki paliatywne;j.

Proponujemy aby NFZ respektowat ksztatcenie pielegniarek w zakresie domowej opieki palia-
tywnej nad dzie¢mi, prowadzone w naszym osrodku od 1996 roku. Obejmuje ono praktyke kliniczng
w WHD (176 godzin) i udziat w corocznej konferencji szkoleniowej (27 godzin). Umozliwiamy po-
nadto samoksztatcenie (biblioteka naukowa, strona www, materiaty DVD). Ksztatcenie oferowane
przez Fundacje WHD jest bezptatne. Ponadto uczestnicy otrzymujg stypendia i nieodptatny pobyt
w pokojach goscinnych w naszym osrodku.

Podjete dziatania:

1. Opracowalismy program kursu kwalifikacyjnego dla pielegniarek w dziedzinie pediatrycznej
domowej opieki paliatywnej (315 godzin, 0 optat od uczestnikéw), ktéry przestalismy do
Ministerstwa Zdrowia. Z narzuconego odgdérnie programu kursu usunelismy wszystkie
zagadnienia nie majace zwiazku z opieka paliatywna nad dzie¢mi (150 godzin, tzw. blok
ogolnozawodowy).
http://www.hospicjum.waw.pl/img_in//AKTUALNOSCI/projekt%20kursu%20td.pdf

2. ZwrécilisSmy sie z propozycjg do Ministerstwa Zdrowia o nowelizacje przepiséw dotyczacych
kurséw kwalifikacyjnych dla pielegniarek.
http://www.hospicjum.waw.pl/code/glowna.php?mark=AKTUALNOSCI&cA=139&wersja=pol

Ewentualne uwagi na ten temat mozna przesytac do:

Pana Adama Fronczaka, Podsekretarza Stanu, Ministerstwo Zdrowia, ul. Miodowa 15, 00-952
Warszawa, telefon: (022) 634 96 18, fax:(022) 831 21 46, adres email: kancelaria@mz.gov.pl,
kancelariamz@mz.gov.pl

Pana Wojciecha Klosinskiego, Zastepcy Dyrektora Departamentu Zdrowia Publicznego,
ul. Dluga 38/40, 00-952 Warszawa, tel. (022) 530 02 32, fax: (022) 530 03 25

Pana Jacka Paszkiewicza, Prezesa NFZ, ul. Gréjecka 186, 02-390 Warszawa,
tel. (0-22) 572 60 00, faks (0-22) 572 63 33.
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VI. Nasz projekt standardow i procedur

Problem:

Brak regulacji prawnych Ministerstwa Zdrowia dotyczacych standardéw i procedur w pediatrycznej
domowej opiece paliatywnej. Z tego powodu regulacje te tworzy Narodowy Fundusz Zdrowia — naszym
zdaniem - nie majac do tego uprawnien ustawowych i wykorzystujac swoja pozycje monopolisty na
rynku ubezpieczen zdrowotnych. Szczeg6lnie drastyczne sg ingerencje przepiséw NFZ w kompetencje
lekarzy specjalistow kwalifikujacych nieuleczalnie chore dzieci do opieki paliatywne;j.

Nasze stanowisko:

0Od 1999 roku bezskutecznie zabiegamy o wprowadzenie przez ministra zdrowia rozporzadzenia do-
tyczacego standardéw domowej opieki paliatywnej nad dzie¢mi. Nasz pierwszy projekt standardéw,
opracowany i przekazany Ministerstwu Zdrowia 10 lat temu, ulegat nastepnie modyfikacjom w oparciu
o prowadzone przez nas badania (zaréwno modelu WHD jak i sytuacji innych hospicjéw w Polsce).

Podjete dziatania:

1. 5.03.2008r. ztozylismy w Ministerstwie Zdrowia nasz projekt rozporzadzenia w sprawie standardéw
postepowania i procedur medycznych z zakresu pediatrycznej domowej opieki paliatywnej,
ktéry zostat opracowany przez zespot ekspertow w sktadzie: dr hab. n. med. Tomasz Dangel
(Fundacja Warszawskie Hospicjum dla Dzieci), prof. dr hab. n. med. Janusz Szymborski (Biuro
Rzecznika Praw Obywatelskich), mec. Monika Strus-Wotos i mec. Krzysztof Boszko (Naczelna
Rada Adwokacka) oraz p. Maria lwaszkiewicz (legislator w Sejmie RP).
http://www.hospicjum.waw.pl/img_in/BIBLIOTEKA/pr_r_MZ_biblioteka.pdf

2. 10.03.2009 r. odbyto sie spotkanie w Ministerstwie Zdrowia zorganizowane przez Pana Adama
Fronczaka, Podsekretarza Stanu poswiecone pediatrycznej opiece paliatywnej. Podczas spotkania
ustalono, ze opieka nad nieuleczalnie chorymi dzie¢mi ze wzgledu na swoja specyfike winna
by¢ uregulowana odrebnie. Pan Adam Fronczak poinformowat, ze Ministerstwo Zdrowia rozpocznie
prace nad osobnym projektem rozporzadzenia MZ w sprawie standardéw postepowania
i procedur medycznych z zakresu domowej opieki paliatywnej i hospicyjnej dla dzieci.

3. Wystapienie Fundacji WHD do Rzecznika Praw Obywatelskich, Rzecznika Praw Dziecka oraz
Prezesa Naczelnej Rady Adwokackiej z prosba o poparcie naszego projektu rozporzadzenia
MZ (z dn. 16.03.2009 r.)

4. Poparcie naszego projektu rozporzadzenia MZ ze strony: Rzecznika Praw Obywatelskich
(z dn. 27.03.2009 r.), Rzecznika Praw Dziecka (z dn. 8.04.2009 r.) oraz Prezesa Naczelnej Rady
Adwokackiej (zdn. 31.03.2009.)
http://www.hospicjum.waw.pl/code/glowna.php?mark=AKTUALNOSCI&cA=136&wersja=pol
http://www.brpd.gov.pl/wystapienia/wyst_2009_04_08_mz.pdf

Ewentualne uwagi na ten temat mozna przesytac do:

Pana Adama Fronczaka, Podsekretarza Stanu, Ministerstwo Zdrowia, ul. Miodowa 15,
00-952 Warszawa, telefon: (022) 634 96 18, fax:(022) 831 21 46, adres email: kancelaria@mz.gov.pl,
kancelariamz@mz.gov.pl

Pani Barbary Witkowskiej, Departament Zdrowia Publicznego, ul. Dluga 38/40, 00-952 Warszawa,
tel. 022 53 00 268, email: b.witkowska@mz.gov.pl

VII. Nasz projekt umiejetnosci dla lekarzy

Problem:

Domowa opieka paliatywna nad dzie¢mi zajmuje sie w Polsce ok. 60 lekarzy. Od 1996 roku
prowadzimy ustawiczne ksztatcenie podyplomowe w tej dziedzinie w naszym osrodku w formie
corocznych konferencji szkoleniowych oraz praktyki klinicznej (indywidualnych stazy), ktére sa ofi-
cjalnie zarejestrowane w Okregowej Izbie Lekarskiej w Warszawie. Dotychczas wydawane przez nas
zaswiadczenia nie byty kwestionowane przez NFZ. Jednak ostatnio pojawity sie nowe wymagania NFZ
dotyczace wyksztatcenia lekarzy. Odbieramy to jako nieuprawniong ingerencje NFZ w kompetencje
instytucji upowaznionych do nadzoru specjalistycznego i ksztatcenia lekarzy.




Nasze stanowisko:
Nasze stanowisko przedstawilismy w ww. projekcie rozporzadzenia MZ: ,Swiadczenia w zakresie
pediatrycznej domowej opieki paliatywnej s udzielane przez lekarza:

a) specjaliste w dziedzinie pediatrii, neonatologii, neurologii dzieciecej, onkologii i hematologii
dzieciecej, anestezjologii i intensywnej terapii, chirurgii dzieciecej lub medycyny
paliatywne;j

albo

b) posiadajacego swiadectwo umiejetnosci z zakresu pediatrycznej medycyny paliatywnej

albo

¢) posiadajacegoswiadectwo ukonczenia praktykiklinicznejwzakresie domowejopieki paliatywnej
nad dzie¢mi".

Nasza intencja zaproponowania umiejetnosci,pediatryczna medycyna paliatywna” (b) byto otwarcie
szybkiej $ciezki ksztatcenia dla wszystkich lekarzy medycyny pracujacych w hospicjach domowych
dla dzieci, ktérzy nie posiadajg ww. specjalizacji (a). Uwazamy, ze dokad ten postulat nie zostanie
wprowadzony w zycie, powinny by¢ nadal respektowane wydawane przez nas zaswiadczenia o ukon-
czeniu praktyki klinicznej (c).

Podjete dziatania:
1. Opracowali$my projekt umiejetnosci dla lekarzy ,pediatryczna medycyna paliatywna’,
ktory wystalismy 10.06.2008 r. do nastepujacych oséb:
® Pan Roman Danielewicz, Dyrektor Departamentu Nauki i Szkolnictwa Wyzszego, Ministerstwo
Zdrowia
® Pan Krzysztof Olszak, Dyrektor Departamentu Zdrowia Publicznego, Ministerstwo Zdrowia
o Prof. dr hab. n. med. Jadwiga Stowiniska-Srzednicka, Dyrektor Centrum Medycznego Ksztatcenia
Podyplomowego
o Dr Konstanty Radziwitt, Prezes Naczelnej Rady Lekarskiej
2. W dniu 19 marca 2009 roku na stronie internetowej MZ przekazany zostat do uzgodnien
zewnetrznych Projekt rozporzadzenia w sprawie umiejetnosci z zakresu wezszych dziedzin
medycyny lub udzielania okreslonych swiadczen zdrowotnych. MZ, na nasz wniosek,
wprowadzito ,pediatryczng medycyne paliatywna” na liste umiejetnosci lekarskich.
http://www.mz.gov.pl/wwwmz/index?mr=gq491&ms=382&ml=pl&mi=382&mx=0&mt=&my
=131&ma=012495
3. W dniu 17.04.2009 r. przestalismy uwagi do Projektu rozporzadzenia w sprawie umiejetnosci
z zakresu wezszych dziedzin medycyny lub udzielania okre$lonych swiadczen zdrowotnych.
http://www.hospicjum.waw.pl/code/glowna.php?mark=AKTUALNOSCI&cA=143&wersja=pol

Ewentualne uwagi na ten temat mozna przesytac do:

Pana Romana Danielewicza, Dyrektora Departamentu Nauki i Szkolnictwa Wyzszego, Mini-
sterstwo Zdrowia, ul. Miodowa 15, 00-952 Warszawa,

telefon: (022) 634 93 33, fax: (022) 634 94 65,

email: kancelaria@mz.gov.pl, kancelariamz@mz.gov.pl

Pani Marzeny Lubanskiej, Gldwnego Specjalisty, Departament Nauki i Szkolnictwa Wyzszego,
Ministerstwo Zdrowia, ul. Miodowa 15, 00-952 Warszawa,

telefon: (022) 634 93 33, fax: (022) 634 94 65,

email: m.lubanska@mz.gov.pl

Tomasz Dangel
Marta Kwasniewska
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Nasi darczyncy

Podsumowanie
pilotazowego
Programu
Optymaliza;i
Kosztow w IKEA

31 marca 2009 r. w siedzibie firmy IKEA
w Jankach pod Warszawa podsumowany
zostal pilotazowy Program Optymalizacji
Kosztéw przeprowadzony przez Szkote
Auto wspoélnie z IKEA w 2008 roku. Udo-
wodnit on, ze szkolenia z Eco Drivingu sa
niezwykle efektywnym rozwigzaniem dla
wiascicieli firm i osob zarzadzajacych flotami
samochodowymi.

Program Optymalizacji Kosztéw jest dla
firmy inwestycja, ktéra daje mozliwos¢ wyge-
nerowania konkretnych korzysci. Poza oszczed-
noscig paliwa pozwala monitorowa¢ wydatki
zwigzane z eksploatacjg floty i znacznie obni-
zy¢ koszty jej utrzymania. Zmniejsza réwniez
wypadkowos¢ wsréd kierowcow flotowych,
pozwala osiagnac¢ wyzsza cene odsprzedazy
samochodu stuzbowego, motywuje i integruje
zespot pracownikow, a takze przyczynia sie do
zmniejszenia emisji CO, oraz podnosi $wiado-
mos¢ ekologiczna.

Wykorzystanie zasad Eco Drivingu i péz-
niejsza analiza poréwnawcza zuzycia paliwa
przez auta flotowe IKEA pokazata skale oszczed-
NoscCi — wszyscy uczestnicy programu zmniej-
szyli zuzycie paliwa w swoich samochodach
0 ok. 15%. Cze$¢ zaoszczedzonych w ten spo-
séb pieniedzy zostata przekazana na szczytny
cel. Symboliczny czek na kwote 2100 zt zostat
przekazany Pani Marcie Kwasniewskiej - przed-
stawicielce Fundacji Warszawskie Hospicjum dla
Dzieci, a kierowcy flotowi IKEA zadeklarowali,
ze nadal beda jezdzi¢ w stylu eko.

Andrzej Granieczny
IKEA

Marta Kwasniewska (WHD) odbiera symboliczny czek:

FORUM CZYTELNIKOW

Witam serdecznie!

Dostatam do rgk Paristwa informator i chcia-
tabym podzieli¢ sig swojq refleksjg. Otéz - zostatam
pielegniarkg, bo chciatam. Nie fryzjerkg, lekarkg,
ale wlasnie pielegniarkg. Zostatam nig po to, aby
opiekowac sig¢ chorymi dziecmi. Takie bylo (i jest)
moje marzenie.

Moja pierwsza praca to Instytut Matki
i Dziecka - klinika chirurgii. Tam tez zetknelam
sig z opiekg hospicyjng po raz pierwszy. Pamigtam
jak pani oddziatowa powiedziata abym nastepne-
£o dnia przyszta wezesniej, bo mam is¢ na wyktad
pt. ,Opieka Paliatywna u dzieci”. Przyznaje, nie
bytam zadowolona - obawialam sig, ze bedzie to
kolejne szkolenie prowadzone przez znudzonego
wyktadowce, bardzo naukowym jezykiem, zresztg
juz sam wyraz ,paliatywna” niewiele mi moéwit.
Posztam - i byt to wyktad najlepszy i najciekawszy
(bylo to kilkanascie lat temu), w jakim do tej pory
bratam udzial. Prowadzit je pan doktor Tomasz
Dangel. Mcéwit o temacie tak przykrym z ogromng
mitoscig, oddaniem i niektamang checig pomocy...

Mineto wiele lat — w trakcie trwania jednego
z kursow musiatam odby¢ szkolenie w hospicjum.
Przyznaje - batam si¢ bardzo. Myslatam ze trafi¢ do
bardzo smutnego miejsca, gdzie nikt si¢ nie usmiecha
i rozmawia sie tylko szeptem na tematy ostateczne.
Trafitam do jednego z warszawskich hospicjow. Mimo
iz bylo to ponad dwa lata temu, caly czas jestem pod
ogromnym wrazeniem. Cieple, przyjazne miejsce,
petne os6b od ktorych bije jakies ,, swiatetko”, zamiast
przygnebienia i smutku. Czutam sig jak... w Pocze-
kalni Do Pana Boga. Od tamtej pory zaczelo sig
moje wirtualne odwiedzanie Waszego Hospicjum.

I'tu dochodze do sedna mojego listu - chyle czo-
ta przed wszystkimi osobami pracujgcymi w kazdym
na $wiecie hospicjum, ale wzruszam sie zawsze, gdy
czytam o moich kolezankach Pielggniarkach (przez
najwigksze P). Nigdy Was nie widziatam (tyle, co
na zdjeciach), ale gdy czytam imiona jestem bardzo,
bardzo dumna z Was. Bardzo sie cieszg ze takie
osoby sq Przedstawicielkami mojego zawodu — petne
mitosci, empatii, checi pomocy. Chciatabym zawsze
z dumg méc powiedziec, ze jestem Pielegniarkg, a nie
Tylko ,,zastrzykarkg”. Moze spetni si¢ kiedys moje
marzenie o pracy w takim Zespole.

Wasza kolezanka
(pewnie czasem i zastrzykarka)
Kasia Karolak

Zachecamy do dzielenia sie znami swoimi refleksjami
na tematy poruszane w informatorze, jak i na te, ktore
zdaniem Panstwa zainteresujg innych czytelnikow.
Czekamy na Panstwa listy zaréwno w formie elek-
tronicznej (e-mail: radek.bucko@hospicjum.waw.pl)
jak i tradycyjnej, przestane na adres Hospicjum do
pana Radostawa Bucko.
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W oqrodzi

o dnia wiosny 2009 roku do Warszaw-
dla Dzieci po raz kolejny przy-
ie Teatralne.

gotowie Teatralne to najwspa-
ie pod storicem - dojezdza do
dzi jacych w najdalszych zakatkach
kraj ma ograniczen rejonowych) i leczy ra-
do ka, dobrocig i mitoscia.

- Tak byto i tym razem: otrzymalismy spora
dawke dobrego humoru przekazang zebranej
w sali kominkowej (w siedzibie Fundacji WHD)
sporej grupie o0sob.

W spotkaniu wzieli udziat pacjenci Hospi-
cjum, ich rodzenstwo, dzieci w zatobie, a takze
pracownicy Fundacji, natomiast lekarzami nie-
codziennego pogotowia byli Joanna i Tomasz
Jankiewiczowie oraz ich przyjaciel z dalekiej Gruzji
— Zura Pirveli.

v
,0gréd Bajek” (taki byt tytut prngia)
przenidst nas do magicznej krainy, gdzie dzieja

sie cuda i dziwy, ptaki méwig, zaby Spiewaja, jest
kolorowo i wesoto. Zebrane dzieci byty zachwy-
cone i zywo reagowaty na to wszystko, co dziato
sie na,scenie”. Bardzo podobata sie piosenka za-
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Wydarze

!
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bek, ktéra dos¢ szybko wyﬂu@xliém? sie

Spiewac i pokazywac. Raze Bajarzem wycza-
przygody.

rowywalismy nowych bo
A wreszcie dostalismy lekcj
Podczas spektaklu,Ogrod Bajek” mi
spotkac sie z osobami, ktore postawity sobie
cel niesienie radosci i Iec

robia, zaangazowali sie catym ami
0 sobie zartobliwiepowiec zarcieiza
zarcie. Oby ani je neb‘ go im nig
nie zabrakto!

Dziekujemy barldzo!

Agnieszka Chmi
Psycholog w Wakszawskim Hospicj
.
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Wypozyczalnia sprzetu
Fundacja Warszawskie Hospicjum dla Dzieci prowadzi na
terenie catego kraju bezptatng wypozyczalnie sprzetu
medycznego niezbednego do sprawowania domowej
opieki nad nieuleczalnie chorymi dzie¢- %_
mi. Wypozyczamy miedzy innymi ssaki,
koncentratory tlenu, materace przeciwodlezyno-
we. W razie potrzeby prosimy o kontakt z biurem
Fundacji - tel. (022) 678 16 11, fax (022) 678 99 32.

Fundacja
Warszawskie
Hospicjum dla Dzieci

ORGANIZACJA POZYTKU
PUBLICZNEGO

USMIECH MALUCHA

Klinika stomatologiczna dla dzieci

Dlaczego dziecko nie boi sie dentysty?

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

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

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

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

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

Poradnia

~AGATOWA"”

Potoznictwo i ginekologia
-USG 2D, 3D, 4D

® Kardiologia prenatalna -
ECHO ptodu

¢ Kardiologia dziecieca

® USG - peten zakres badan
dzieci i dorostych

Poradnia USG Agatowa,
ul. Agatowa 10, 03-680 Warszawa

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

ul. Agatowa 10,

03-680 Warszawa

tel: (022) 678 16 11,678 17 11

fax: (0 22) 678 99 32

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