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SPRAWOZDANIE Z DZIALALNOSCI W ROKU 1996

Pacjenci

W roku 1996 objeto opieka domowga 32 rodziny nieuleczlnie chorych dzieci.

Pacjenci objeci opiekg w roku 1996 wg grup rozpoznan

Rozpoznanie Liczba pacjentéow
Choroby nowotworowe 22
Choroby neurologiczne 6
Wady serca 3
Mukowiscydoza 1
Razem 32

W roku 1996 zmarto 24 dzieci objetych opieka domowa.

Pacjenci kierowani z Instytutu Matki i Dziecka - 10 (31%)
Pacjenci kierowani z innych zaktadow stuzby zdrowia woj. stotecznego - 22 (69%)

Opieke domowa sprawowano na terenie Warszawy i okolicznych wojewddztw w promieniu
do 100 km.

Program wsparcia dla rodzin w okresie zaloby

Odbyty sie 22 spotkania grupy wsparcia dla rodzin w okresie zatoby. Udzielono 120
indywidualnych konsultacji. Pracownicy socjalni stuzyli pomoca w zatatwianiu spraw
zwiazanych z pogrzebem wszystkim 24 rodzinom, w ktérych zmarty dzieci.

Wspélpraca z Instytutem Matki i Dziecka i innymi instytucjami

W ramach Instytutu $cisle wspolpracowano z Zaktadem Anestezjologii, Klinika Onkologii,
Zaktadem Onkologii Chirurgicznej oraz Zaktadem Epidemiologii. Zadania leczniczo-
konsultacyjne dotyczyly postepowania przeciwbdélowego u pacjentéw onkologicznych
hospitalizowanych, ambulatoryjnych i znajdujacych si¢ w domach w terminalnej fazie
choroby. W poradni leczenia bélu przyjmowano takze pacjentow z bolem przewlekiym
pochodzenia nienowotworowego. Pacjenci onkologiczni Instytutu otrzymywali leki (krem
EMLA, morfine o przedtuzonym dziataniu) oraz zestawy do chemioterapii (vascuport,
cuffcath) i potrzebny do nich drobny sprzet (filtry p-bakteryjne, kraniki, korki). Monitory i
pompy infuzyjne PCA byly wykorzystywane do leczenia pacjentéw hospitalizowanych w
Instytucie.

W listopadzie 1996 r. Dyrektor Instytutu Matki i Dziecka prof. Janusz Szymborski powotat
Zaktad Opieki Paliatywnej, dysponujacy 1 etatem naukowo-badawczym dla lekarza, 3 etatami
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dla pielegniarek i 1 etatem dla pracownika socjalnego. W grudniu 1996 zostat zatrudniony

drugi lekarz z II stopniem specjalizacji w anestezjologii i intensywnej terapii. Zaktad Opieki

Paliatywnej jest pierwsza tego typu placowka w Polsce zajmujacq si¢ dzie¢mi i ich rodzinami.

Zadania Zaktadu Opieki Paliatywnej pokrywaja si¢ z zadaniami realizowanymi przez

Stowarzyszenie Warszawskie Hospicjum dla Dzieci - Oddziat PTOP i sa nastgpujace:

1. Zapewnienie opieki paliatywnej (hospicyjnej) dzieciom i mtodocianym w terminalnej fazie
choroby nowotworowej i innych nieuleczalnych choréb, zamieszkatym na terenie
Warszawy i okolic.

2. Zabezpieczenie przed bdlem nowotworowym i bélem spowodowanym leczeniem choroby
nowotworowej pacjentow Instytutu Matki 1 Dziecka.

3. Ksztalcenie podyplomowe lekarzy i pielegniarek w zakresie opieki paliatywnej i leczenia
bélu u dzieci.

4. Prowadzenie badan naukowych w zakresie opieki paliatywnej i leczenia bélu u dzieci.

5. Opracowanie standardéw leczenia bélu u dzieci w Polsce.

6. Szeroko pojeta edukacja spoteczenstwa w zakresie opieki paliatywnej i leczenia bélu u
dzieci.

7. Wspdlpraca ze stowarzyszeniami i organizacjami polskimi i migdzynarodowymi,
zajmujacymi si¢ podobna problematyka.

Na terenie Warszawy wspotpracowano ze wszystkimi szpitalami pediatrycznymi, skad

kierowani byli pacjenci, a takze z pediatrami rejonowymi, osrodkami pomocy spolecznej,
parafiami, szkotami, wladzami miasta, redakcjami gazet, radiem, telewizja itd.

Dzialalnosé naukowo-badawcza

Program naukowy: “A multicenter clinical trial to evaluate EMLA® (eutetic mixture of local
anaesthetics) Cream 5% for skin analgesia in children undergoing venepuncture”

Celem badania byla ocena skutecznos$ci znieczulenia skory kremem EMLA podczas naktucia
zyly u dzieci. Badaniem objeto 120 pacjentéw w 8 szpitalach pediatrycznych w Polsce.
Kierownik naukowy: dr Tomasz Dangel

Biblioteka naukowa

Rozpoczeto przygotowania do zatozenia biblioteki naukowej w dziedzinie badania i leczenia

bolu oraz opieki paliatywnej. Podjete dziatania:

e prenumerata niedostepnych lub trudnodostgpnych w Polsce czasopism naukowych
(dotychczas 5 tytuléw),

e zakup kserografu, wyremontowanie pomieszczenia (koszt ponidst IMiDz) i zakup mebli,

e dostep za posrednictwem Internetu do list dyskusyjnych na temat leczenia bélu u dzieci i

opieki paliatywne;.

Zjazdy i konferencje

13-14.01.96, Krakow

Sympozjum “Bél i cierpienie”

Dangel T: Organizacja zespotu leczenia bélu i opieki paliatywnej u dzieci - referat
Dangel T: Etyka w opiece paliatywnej - referat



19-23.03.96, Sulejow

I Kurs CMKP “Leczenie bolu i opieka paliatywna u dzieci”

Czterodniowy kurs dla lekarzy i pielg¢gniarek z oddziatéw onkologii i hematologii dziecigcej
zorganizowany przez Stowarzyszenie Warszawskie Hospicjum dla Dzieci Oddziat PTOP.
87 uczestnikow.

2.04.96, Warszawa
Posiedzenie kliniczne w Centrum Zdrowia Dziecka
Dangel T: Opieka hospicyjna nad dzie¢mi. Przedstawienie doswiadczen Warszawskiego

Hospicjum dla Dzieci - referat

7.05.96, Warszawa

Konferencja prasowa zorganizowana przez Stowarzyszenie Warszawskie Hospicjum dla
Dzieci - Oddziat PTOP

Pokaz premierowy 3 filméw video wyprodukowanych przez Stowarzyszenie:

“Dzien pielegniarki” - ukazuje wizyty domowe u 4 pacjentéw i odprawe zespolu

“Jak pom6c?” - o potrzebach rodzin nieuleczalnie chorych dzieci

“Trudne prawdy” - o informowaniu nieuleczlnie chorych dzieci

28.05.96, Warszawa

Konferencja dla lekarzy i dziennikarzy “Czy bol musi towarzyszy¢ leczeniu dzieci?
Proba wprowadzenia standardéw postepowania.”

Dangel T: Czy b6l musi towarzyszy¢ leczeniu dzieci? Préba wprowadzenia standardow

postepowania - referat
Konferencja zorganizowana przez Stowarzyszenie Warszawskie Hospicjum dla Dzieci
Oddziat PTOP, Instytut Matki i Dziecka oraz firm¢ ASTRA.

17-22.08.96, Vancouver, Canada

8th World Congress on Pain - Zjazd Migdzynarodowego Towarzystwa Badania B6lu
Dangel T: Pediatric pain management and palliative care program - poster
Sonsorowanie wyjazdu: Miedzynarodowe Towarzystwo Badania Bélu, firma AKME

12.09.96, Wioctawek

Zebranie Oddziatéw Polskiego Towarzystwa Pediatrycznego i Polskiego Towarzystwa Opieki
Paliatywnej we Wloctawku

Dangel T: Leczenie bélu u dzieci - referat

Dangel T: Zasady opieki nad dzie¢mi nieuleczalnie chorymi - referat

16-20.09.96, Poznan
Kurs “Opieka paliatywna w zaawansowanym okresie choroby nowotworowej”
Cichosz K: Opieka paliatywna nad dzie¢mi i mtodocianymi - referat

19.10.96, Bytom
Sympozjum “Dziecko wobec choroby, cierpienia i Smierci”
Dangel T: Opieka paliatywna nad dzie¢mi w Polsce - referat

12-16.11.96, Kazimierz Dolny

II Kurs CMKP “Leczenie bolu i opieka paliatywna u dzieci”

Czterodniowy kurs dla lekarzy i pielegniarek z oddziatléw onkologii i hematologii dziecigce;
zorganizowany przez Stowarzyszenie Warszawskie Hospicjum dla Dzieci - Oddziat PTOP.
95 uczestnikéw.



21.11.96, Warszawa
Konferencja “Dzialalno$¢ diakonijna Kosciota Ewangelicko-Augsburskiego w RP w zakresie

pomocy chorym terminalnie (hospicjum)”
Dangel T: Opieka hospicyjna nad dzie¢mi - referat

9.12.96, Warszawa

Zebranie Polskiego Towarzystwa Badania Bélu

Dangel T: Postawy lekarzy i pielggniarek wobec bdlu u dzieci - referat

Dangel T: Standardy leczenia bélu u dzieci - sprawozdanie z prac grupy roboczej - referat

Wykaz publikacji

Ukazaly sie drukiem:
o 2 artykuly
e 2 skrypty (monografie)

e pierwszy numer “Informatora Warszawskiego Hospicjum dla Dzieci”

Nagrody

Mikotaj Roku 1996 - nagroda Programu 2 TVP S.A.

Akcje charytatywne

12.10.1996
Aukcja obrazu pana Jerzego Dudy-Gracza na rzecz Stowarzyszenia w Programie 2 TVP
(dochéd 30.000 zt.)

14.10.1996
Koncert i aukcja obrazéw na rzecz Stowarzyszenia w Teatrze Buffo (dochéd 24.890 zt.)
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Lista pracownikow

zatrudnieni na etatach Instytutu Matki i Dziecka

1. dr n. med. Tomasz Dangel (prezes Stowarzyszenia, od 11.1996 kierownik Zaktadu Opieki
Paliatywnej IMiDz)

lek. med. Artur Januszaniec (od 1.12.1996 - lekarz Zakladu Opieki Paliatywnej)

piel. Joanna Bereda (pielggniarka Zaktadu Opieki Paliatywnej)

piel. Katarzyna Cichosz (pielggniarka Zaktadu Opieki Paliatywnej)

piel. Hanna Zacheja (pielegniarka Zaktadu Opieki Paliatywnej)

prac. socj. Danuta Laskowska (pracownik socjalny Zaktadu Opieki Paliatywne;j)
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zatrudnieni na umowach ze Stowarzyszeniem Warszawskie Hospicjum dla
Dzieci, Oddzial PTOP:

lekarze dyzurni (umowa zlecenie):

dr n. med. Tomasz Dangel

lek. med. Elzbieta Chudzynska-Pomianowska
lek. med. Danuta Rozentalska

lek. med. Artur Januszaniec

pielegniarki dyzurne (umowa zlecenie):
piel. Joanna Bereda

piel. Katarzyna Cichosz

piel. Matgorzata Murawska

piel. Hanna Zacheja

psycholog:
mgr I[zabela Szwarocka (umowa o praceg)

pracownik socjalny:

prac. socj. Danuta Laskowska (umowa zlecenie za pracg wykonywang poza czasem objgtym
umowa o prace z IMiDz)

prac. socj. Artur Laskowski (umowa o praceg)

psycholog - konsultant zespotu (umowa zlecenie)
mgr Bozena Winch - prowadzi spotkania zespotu, ktére odbywaja si¢ co 2 tygodnie;
spotkania maja na celu rozwigzywanie trudnych sytuacji wynikajacych z pracy

ksiegowa
p. Danuta Olton (umowa zlecenie)

sprzataczka
p. Barbara Kochanska (umowa zlecenie)




wynagrodzenia pracownikéw zatrudnianych przez Stowarzyszenie:

Stawki dyzurowe (brutto) dla pielegniarek w okresie od 01.01.96 r. do 31.12.96:

e dyzur 16-godzinny - 80 zi.,

e dyzur 24-godzinny - 120 zl.

e dyzur 24-godzinny (1 stycznia, 24, 25, 26, 31 grudnia, 1. 1 2. dzien Swiat Wielkanocnych)
- 140 zl.

Stawki dyzurowe (brutto) dla lekarzy w okresie od 01.01.96 do 29.02.96:
e dyzur 16-godzinny 63 zi.,
e dyzur 24-godzinny 100 z1.

Stawki dyzurowe (brutto) dla lekarzy w okresie od 01.03.96 r. do 31.12.96:

e dyzur 16-godzinny - 90 zt.,

o dyzur 24-godzinny - 140 zi.

o dyzur 24-godzinny (1 stycznia, 24, 25, 26, 31 grudnia, 1.1 2. dzien Swiat Wielkanocnych)
- 170 zt.

Umowa zlecenie dla psychologa - konsultanta zespotu 120 zt. (brutto),

od 05.1996 - 180 zt. (brutto) za kazde spotkanie (w tym takze konsultacje indywidualne)
Umowa zlecenie dla ksiegowej - 500 zt. (brutto) miesi¢cznie

Umowa zlecenie pracownika socjalnego - 741 zl. (brutto) miesigcznie

($rodki z budzetu m. st. Warszawy)

Umowe o prace psychologa - 1570,92 zl. miesigcznie (brutto + ZUS)

Umowa o praceg pracownika socjalnego - 1482 zt. miesigcznie (brutto + ZUS)

Lista wolontariuszy

Alicja Bardin, studentka socjologii

Przemystaw Cwiek, kleryk WSD

Joanna Dangel , lekarz pediatra

Eugeniusz Dutkiewicz, kapelan

Dariusz Diirschlag, grafik

Alicja Gotebiewska, franciszkanka, pielegniarka
Maria Hordejuk, studentka psychologii
Battomiej Jetowicki, student pedagogiki

9. Lucyna Kusak, nauczyciel

10.Iwona Kazimierczak, bibliotekarz

11.Katarzyna Kiwinska, studentka weterynarii
12.Agnieszka Koztowska, studentka stosunkéw migdzynarodowych
13.Renata Lal, franciszkanka, nauczycielka
14.Wojciech Lapacz, student zarzadzania

15.Iwona Miskiewicz, dziennikarka

16.Elzbieta Piszczorowicz, dziennikarka

17.Aneta Szymaszek, studentka psychologii
18.Anna Taras, franciszkanka, pracownik socjalny
19.Stawomir Zajaczkowski, student rezyserii
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SPRAWOZDANIE FINANSOWE

za rok 1996

WLYWY

Saldo z 1995 roku

Ministerstwo Zdrowia i Opieki Spotecznej

Urzad Miasta Stotecznego Warszawy

Fundusz PHARE *

Instytucje i firmy

Prywatni ofiarodawcy

Odsetki bankowe i zyski nadzwyczajne

Srodki trwale przekazane przez Instytut Matki i Dziecka
Razem

WYDATKI

Leki i materiaty opatrunkowe
Sprzet medyczny

Szkolenie personelu

Konferencje szkoleniowe
Wydawnictwa

Zasitki dla rodzin

Wynagrodzenia - prace zlecone
Wynagrodzenia - osobowy fundusz ptac
ZUS

Materiaty biurowe i koszty biezace
Koszty eksploatacji samochodu
Ustugi obce (telekomunikacja)
Pozostate koszty

Amortyzacja

Straty nadzwyczajne

Razem

SALDO

Na saldo sktadajg sie:

Srodki trwate

Naleznosci (VAT)

Zobowigzania (podatki i wynagrodzenia)

Srodki pienigzne **

Razem

*  Srodki na zakup ambulansu i nagwietlarki do slajdow.

** W dniu 3.02.1997 r. zakup ambulansu za 115.058,20 zt (pozostalo 87.347,99 zl.).

PLN

200.708,17
90.000,00
43.419,81

165.855,80

220.752,47

151.292,97
11.857,71

111.514,81

995.401,74

12.108,78
20.357,10
10.407,45
75.917,08
4.380,95
31.518,81
95.020,60
23.840,80
8.365,36
6.443,49
15.750,07
11.687,85
20.072,52
87.874,66
2.376,01
426.121,53

569.280,21

321.300,06
+39.313,68
- 11.739,52
+220,405,99

569.280,21



BILANS

ZA ROK 1996
.01.1996 31.12.1996 1.01.1996 31.12.1996
AKTYWA PASYWA
A. Majatek trwaly 134.504,80 | 321.300,06 | A. Fundusze 200.707,17 |  569.280,21
wiasne
I. Wartosci I. Fundusz
niematerialne i statutowy
prawne
II. Rzeczowy II. Wynik
majatek trwaty finansowy netto za
134.504,80 321.300,06 | rok obrotowy 200.708,17 569.280,21
III. Finansowy 1. Nadwyzka
majatek trwaly przychodéw nad
e 200.708,17 |  569.280,21
B. Majatek 2. Nadwyzka
obrotowy kosztéw nad
124.641,92 | 259.719,67 | przychodami
I. Zapasy B. Rezerwy
rzeczowych
sktadnikow
majatku
obrotowego
II. Naleznosci i C. Zobowiazania
roszczenia dlugoterminowe z
1.260,00 39.313,68 ;y;;}lz;:lidytow1
1. Srodki D. Zobowigzania
pienigzne 123.381,92 220.405,99 | krétkoterminowe 58.438,55 11.739,52
IV. Papiery I. Zobowiazania
wartosciowe
przeznaczone do
obrotu 58.438,55 11.739,52
C. Rozliczenia [I. Fundusze
mig¢dzyokresowe specjalne
czynne
E. Rozliczenia
miedzyokresowe
bierne i przychody
przysztych okreséw
Suma aktywéw 259.146,72 581.019,73 | Suma pasywow 259.146,72 581.019,73
D. Olkon, I - a——\;{
Sporzadzono dnia 41@2 21977... Podpis osoby Podpis Prezesa Zafzadu

sporzadzajacej sprawozdanie
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RACHUNEK ZYSKOW I STRAT

ZA ROK 1996

1.01.1996 | 31.12.1996 1.01.1996 | 31.12.1996
A. Przychody z E. Pozostate
dziatalno$ci przychody
statutowej 482.31 1,15 983.544,03
L. Sktadki brutto F. Pozostate koszty
okreslone statutem 2.727,73
[I. Inne przychody G. Przychody
okreslone statutem finansowe
oraz dotacje i
subwencje 482.311,15 | 983.544,03 11.519,93
B. Koszty H. Koszty
realizacji zadaf 211.877,31 | 242.546,80 | finansowe
statutowych
C. Zysk (strata) na L. Zysk (strata)
dziatalnosci brutto na
statutowe;j catoksztalcie

270.433,84 | 740.997.23 | 4zialalnosci 200.708,17 | 571.318,44
D. Koszty J. Zyski (straty)
admmlstracyjne 69.725,67 | 178.470,99 nadzwyczajne 2.038,23
1. Zuzycie 1. Zyski
materiatéw i nadzwyczajne
energii 12.429,57 6.443.,49 337,78
2. Ustugi obce 2. Straty

2.842,40 11.687,85 nadzwyczajne 2.376,01

3. Wynagrodzenia i K. Zysk (strata)
narzuty na
wynagrodzenia 8.339,39 | 36.777,41
4. Amortyzacja 1.501,09 | 87.874,66
5. Pozostate 45.063,22 | 35.687,58 200.708,17 | 569.280,21
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Warszawa, 25 lutego 1997 r.

Uchwatla Rady N adzorczej

Rada Nadzorcza Stowarzyszenia Warszawskie Hosp.icjum dla Dzieci - Oddziat
PTOP, z siedziba w Warszawie, przy ul. Kasprzaka 17A, rozpatrzyta
i zatwierdzita bilans oraz rachunek zyskdw 1 strat na rok 1996.

Zysk Stowarzyszenia, ktéry wynosi 569.280,21 zi, Rada Nadzorcza

przeznaczyta w catosci na dziatalnos¢ statutowa Stowarzyszenia.

Pani Ewa Cognac - prezes Rady Nadzorczej

T e

Prof. dr hab. med. Andrzej Kukwa - wiceprezes Rady Nadzorczej

4 e

Pani Elzbieta Zurakowska - sekretarz Rady Nadzorczej
e
Drvence)
Dr n. med. Mafcin Rawigz=)cztonek Rady Nadzorczej
/ 776 '/5;4@\ :
[ ;

Prof. dr hab. med, Zdzistaw Rondio - cztonek Rady Nadzorczej

% >
B V\/L/u‘

ed| Czestaw) Szymkiewicz - cztonek Rady Nadzorczej

Prof. dr hab.

Ui XL .



Koszty poniesione przez Instytut Matki i Dziecka
na dzialalno$¢ hospicyjnego zespolu opieki domowe;j

(od listopada 1996 r. Zakladu Opieki Paliatywnej)

w roku 1996
Rodzaj wydatku Koszt w PLN

Place (4 + 1 etatéw)” 37.657,43
Swiadczenia na rzecz pracownikéw (dotyczy 1.268,90
Ww. etatow)
ZUS (dotyczy ww. etatow) 17.716,36
Leki z Apteki IMiDz 15.600,15
Materiaty biurowe 3.912,83
Bilety MZK 1.420,00
Delegacje 93,77
Koszty konserwacji 2.331,42
Ustugi (optaty za: telefon, pagery) 9.914,14
Pozostate koszty (utrzymanie pomieszczen) 12.695,13

102.610,13

Ogélem

* W roku 1996 Instytut Matki i Dziecka zatrudniat na etatach: 1 lekarza, 3 pielggniarki i 1 pracownika socjalnego
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Finansowanie dziatalnosci hospicjum w latach
- 1993-1996. Struktura wplywow.

Tysiace PLN
N 800
700
600
[ Stowarzyszenie
_ =00 B Budzet panstwa
400
_ 300
© 200
— 100
" 7 ‘ _ B
B 1993 1994 1995 1996
Zrédlo / Rok 1993 1994 1995 1996 Razem
- Darowizny 0s6b prywatnych 14.049 40.674 78.062 132.785 9%
Darowizny instytuciji 25.100 [ 91.121 | 379.941 496.162 | 35%
Instytut Matki i Dziecka brak danych | 73.219 | 102.610 | 175.829 | 12%
= Ministerstwo Zdrowia i Opieki Spol. 194.300 | 90.000 | 284.300 | 20%
Urzad Miasta Stolecznego Warszawy 99.800 | 117.810 | 43.419| 261.029 | 18%
Urzad Wojewddzki w Warszawie 52.589 33.000 85.589 6 %
= Razem 52.589 138.949 | 550.124 | 694.032 | 1.435.694 | 100 %
Kwoty podano w PLN.

Liczba pacjentow objetych opieka przez hospicjum
- w kolejnych latach (1994-1996)

35

B zmarli
(O wszyscy

1994 1995 1996
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Pozwol mi zyé bez Ciebie

Synku moj pozwdl mi zyé bez Ciebie

w pojednawczej zgodzie z przesztosciq

niech cigzar, ktory slimaczo déwigam zdejme
a pozostane tylko z mitosciq

Pozwdl mi zy¢ bez wyrzutow sumienia
gdy sie czasem bezirosko rozesmieje
zycia mego na Ciebie nie wymienie

a dla mnie szaros¢ juz dnieje

Pozwdl mi Zy¢ codziennq radosciq
kiedy ranek budzi sie caly w zachwycie
niech smutek nie bedzie mq cnotq

i ozdobq jesiennego zycia

Pozwdl mi zy¢ z dobrymi snami

i petnym dzbanem niestonej wody
a Ty miedzy wesotymi dzieciakami
wiosennym pqkiem rozanej urody

Pozwdl mi zy¢ bez ciqglych tez

I patrze¢ na siebie do woli

niech smutku mego juz progu kres
i serca, ktore dalej boli

Pozwol mi zyé bez Ciebie...

Irena Gorecka
Matka zmarlego Adasia, lat 14



