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SPONSORZY HOSPICJUM
wroku 1998
Dziatalnosc Hospicjum w roku 1998
wspierajg miedzy innymi nastepuja.ce
instytucje i organizacje:
- Instytut Matki i Dziecka
- Ministerstwo Zdrowia i Opieki
Spotecznej
- Urz^d Miasta Stotecznego Warszawy
- Urzgd Gminy Warszawa Centrum
- Urz^d Wojewodzki w Warszawie
oraz PTK Centertel, Fundacja im. Stefana Ba-
torego, Fundacja POLSAT, Kredyt Bank SA,
Polpager, Bank Austria Creditanstalt, Krajo-
wa Rada Notarialna, Rada Izby Notarialnej,
Polkontel SA, Amerykansko-Polska Szkota
Podstawowa, p. Aniela Dangel (wptaty powy-
zej 10 tys. zt) oraz nasi cztonkowie wspieraja/
cy, do ktorych dotaczyta kancelaria adwokac-
ka mec. Karola Jetowickiego.

UMIERANIE
SMIERC

Jak mozna
cos takiego przezyc?

D la rodzicow wieku dwudzieste-
go swiadomosc smierci wta-
snego dziecka jest nie do znie-

sienia. Stanowi to odwrocenie porzad-
ku swiata, przeciez dzieci nie powinny
umierac przed rodzicami. Nikt z nas
nie jest jednak bezpieczny i mitem jest
stwierdzenie, ze postepy medyczne
mqg3 zapobiec smierci cztowieka.

Smierc nie oszczedza niestety row-
niez i dzieci. Moze bye gwattowna -
w nastepstwie nieszczesliwego wy-
padku, samobojstwa czy morderstwa,
lub tez powolna, wywotana nieuleczal-
ng chorob^. Jesli chcemy pomoc ro-
dzicom, ktorych dotyka bol smierci
wtasnego dziecka, a takze innym oso-
bom cierpiacym z tego powodu - mu-
simy uswiadomic sobie wtasne oba-
wy i odczucia zwi^zane z t$ tragedia.
Tylko te osoby, ktore doswiadczyty
smierci swoich bliskich, rozumiejg te
uczucia, ktore przezywaja ludzie do-
tknieci przez los. Doswiadczaja wte-
dy pustki wewnetrznej i utraty sensu
zycia. Kazda smierc, a juz szczegol-
nie dziecka, wywotuje spotegowanie

zalu, bo dotyka gtebi duszy. I odnosi
sie to nie tylko do rodzicow, lecz tak-
ze do innych bliskich osob: rodzeh-
stwa, dziadkow, przyjaciot, szkolnych
kolegow. Kazdy, kto optakiwat smierc
dziecka, moze przytoczyc wiele przy-
krych reakcji zwiazanych z tym fak-
tem: czasami wrecz uporczywe uni-
kanie wspomnieri o zmartym dziecku
w kregu rodzinnym, licznych znajo-
mych przechodzacych na druga stro-
ne ulicy w obawie przed spotkaniem
twarzg w twarz i rozmowg z osieroco-
nym rodzicem. Smierc jest u nas cia-
gle tematem tabu i ludzie ci w wiek-
szosci nie sa w stanie przyjac zyczli-
wie zalu i bez nadmiernej nerwowo-
sci reagowac na smierc cudzego
dziecka. Jednym z pierwszych od-
czuc, jakich najczesciej doswiadczajq
osieroceni rodzice, jest to, ze znajo-
mi ich odrzucaja. Z zalem uswiada-
miajg sobie, jak trudne jest dla wielu
osob przyjecie faktu smierci ich syna
czy corki. Niektorzy wspominaj^
z pewnego rodzaju ironia^ fakty ucie-
czek znajomych przed nimi, gdy za-



czynali rozmow? o swym zmartym
dziecku.

Nawet dla mnie, osoby doswiadczo-
nej, ktora nie przezyta smierci wtasne-
go dziecka, pisanie o tym, w odroz-
nieniu od pisania o smierci osob do-
rostych, jest niestychanie trudne.
Z pewnoscig uswiadomienie sobie
mozliwosci smierci dziecka straszliwie
godzi w rodzicow, w ich najbardziej
wrazliwe miejsce. Ale trzeba tego do-
tknac jak najdelikatniej, ze zrozumie-
niem, bo nie ma innego wyjscia, jesli
chcemy pomoc. Najpierw wiec musi-
my dotknac bolu osob przezywaja/
cych smierc dziecka i uswiadomic so-
bie wtasny bol z tym zwiazany. Trze-
ba postarac si^ uporzadkowac nasze
uczucia i reakcje, ktore tacza^ si? z tym
faktem. Rodzice, przezywajacy t§
wielkg strate, wymagaja, chocby
w pewnym zakresie, zabezpieczenia
im minimun komfortu psychicznego
i wspotczuja,cego wsparcia, bez nie-
potrzebnej litosci. Jesli potrafimy im
w tym pomoc, chocby w matym stop-
niu, zgodnie z naszymi odczuciami
i wrazliwosci^ na ich bol, z pewnosci^
moze to miec wazkie znaczenie dla
pogr^zonych w rozpaczy i zalu. Na-
wet gdy uswiadomimy sobie, ze nie
nie jest w stanie wypetnic pustki po
stracie dziecka, to czynione proby na-
wi^zywania kontaktow z cierpiacymi
i zyczliwe wyrazanie checi ich wspie-
rania mogg miec dziafanie kojace.

Trzeba wiec jak najszerzej wykorzy-
stywac doswiadczenia medycyny pa-
liatywnej i psychoterapii przy spotka-
niach z innymi cierpiacymi osobami,
ktore przezyty strat? najblizszej oso-
by. Musimy uswiadomic sobie, ze nie-
zaleznie od stopnia wtasnych do-
swiadczeh w sprawowaniu opieki nad
osobami umierajacymi smierc byta,
jest i bedzie zawsze czescia^ zycia.
Dlatego w tej szczegolnej sytuacji,
chocby milczaca nieraz zgoda na
przezywanie doswiadczeh zwiaza-
nych ze smierci^ cudzego dziecka,
czy tez niewielki, lecz szczery udziat
w zalu ich rodzicow i innych cztonkow
rodziny oznacza, ze staramy si§
uczestniczyc w cierpieniu drugich po-
przez wtasne cierpienie, ktore sami
w zwiazku z tym odczuwamy. Wyma-
ga to od nas koniecznosci podjecia
waznej decyzji, czy chcemy zaofiaro-
wac swoje wsparcie, czy tez bedzie-
my unikac tego wysitku i odsuwac od
siebie udziat w tak trudnej dla nas
sytuacji.

Nie tylko choroba nowotworowa
o gwaltownym przebiegu, ale rowniez
inne wrodzone i dziedziczone scho-
rzenia prowadzq do smierci dziecka

po krotszym lub dtuzszym procesie
wyniszczajacym organizm. Niezalez-
nie jednak od przyczyny, smierc ta do-
tyka wiele osob, nie tylko najblizszych
- rodzicow, rodzenstwo, dziadkow,
krewnych - ale rowniez nauczycieli,
zespoty pracownikow stuzby zdrowia
wtaczonych w leczenie i opiek§ oraz
ogolnie spoteczehstwo. Choroba
przewlekta o niepomyslnym rokowa-
niu stwarza mozliwosci przygotowa-
nia si? do kohcowej (terminalnej) fa-
zy, kiedy smierc jest spodziewana.
W tym czasie zarowno dziecko, jak
i rodzice zyja^ ze swiadomoscig smier-
ci. Stygmatyzacja smiercig jest bar-
dzo trudnym okresem, wyzwalajacym
zarowno lek, jak i depresj? - usposa-
bia do izolacji spotecznej, pogtebia
uczucia bezradnosci i frustracji.
Uswiadomienie sobie tej tak trudnej
roli dziecka jako osoby umierajacej,
- ale ciacjle zyjacej - stanowi wielkie
wyzwanie dla rodzicow, ktorych zada-
niem jest dazenie do zapewnienia jak
najlepszych warunkow zycia ukocha-
nemu dziecku, niezaleznie od tego, ile
jeszcze czasu przezyje. Okres umie-
rania i smierc dziecka, rozpacz rodzi-
cow i bliskich stanowi rowniez wielkie
wyzwanie dla cztonkow zespotow
opieki paliatywnej/hospicyjnej rozta-
czajacych ptaszcz opieki w celu otu-
lenia nim cierpigcych. Nie wszystkie
osoby sprawujace opiek? paliatywn^
nad dorostymi 53 gotowe podjac si?
opieki nad umierajacymi dziecmi
w hospicjach domowych. Dlatego
tworzenie w naszym kraju specjali-
stycznych zespotow hospicyjnych
opieki domowe, sprawujacych opiek?
nad terminalnie chorymi dziecmi i ich
rodzinami, uwazam za konieczne
i celowe ze wszech miar. Tylko rze-
telna i fachowa pomoc pozwoli dzie-
ciom i ich opiekunom przezywac
ten chyba najtrudniejszy moment
zycia w spokoju i bez niepotrzebnych
dodatkowych, dotkliwych cierpieh.
Pracujace juz od czterech lat War-
szawskie Hospicjum dla Dzieci niech
bedzie budujacym przyktadem dla ta-
kiego dziatania.

Prof. Jacek tuczak
Klinika Opieki Paliatywnej

Katedry Onkologii Akademii Medycznej
im. Karola Marcinkowskiego w Poznaniu

* Tekst opracowano na podstawie
referatu wygtoszonego w roku 1997
w Kazimierzu podczas III kursu na te-
mat opieki paliatywnej.

KARTA
CZLONKA

WSPIERAJ4CEGO
Z prowadzonej przez nas statystyki wynika, ze

srodki na dziatalnosc Stowarzyszenia pochodzg
prawie wyta.cznie z wptat ludzi dobrej woli i firm
prywatnych oraz roznych organizacji niosqcych
pomoc potrzebujqcym. Od poczajku naszej dzia-
talnosci dotacje paiistwowe ciggle malejq i obec-
nie siegajg ledwie 20%. Stwarza to dla nas po-
wazny problem gromadzenia pieniedzy. Totez na
poczgtku roku 1998 utworzylismy przy Hospicjum
grupi? CZtONKOW WSPIERAJA.CYCH. Przyjeli-
smy zatozenie, ze dzieki statym ofiarodawcom
konto Stowarzyszenia bedzie systematycznie za-
silane w potrzebne fundusze. Wzorujemy sie na
podobnym modelu sprawdzonym w praktyce i sto-
sowanym od lat przez hospioja angielskie. Stwier-
dzamy, ze tylko taki sposob gromadzenia pienie-
dzy umozliwia precyzyjne i dtugofalowe plany wy-
daktow, co pozwala na spokojne dziatanie me-
dyczne i socjalne WHO. Dzieki regularnym wpta-
tom zespot zyskuje w swej pracy komfort psy-
chiczny, chorzy zas odpowiedni standard opieki,
a to nie pozostaje bez wptywu na jakosc niesio-
nej pomocy. Z tego na pewno beda^ zadowoleni
i mali pacjenci, i ich rodzice, i pracownicy. Kazda
ztotowka jest wazna. Pragniemy bowiem zapew-
nic naszym pacjentom wysoki poziom opieki pa-
liatywnej w warunkach domowych, ktorej koszt
jest i tak duzo nizszy niz w placowkach szpital-
nych. Mozemy przyrzec, ze pieniadze zostana. wy-
dane uczciwie, rzetelnie i nierozrzutnie. I obietni-
ca ta nie bedzie gotostowna. Kazdego roku przed-
stawiamy szczegotowe rozliczenie wydatkow,
ogtaszajac to publicznie na tamach Jnformatora".
W tej edycji kolejny raz prezentujemy nazwy
instytucji i firm, ktore zostaty CZtONKAMI
WSPIERAJ^CYMI. Liczymy na dalsza. hojnosc
nowych ofiarodawcow i ich otwarte serca, aby ten
kr^g stale sie rozszerzat, przynosza.c wymierne
korzysci dla pacjentow, ich opiekunow i cztonkow
Stowarzyszenia. Wszystkich chetnych do podjecia
takiej formy pomocy na rzecz Hospicjum prosimy
o kontakt osobisty, listowny lub telefoniczny:

Warszawskie Hospicjum dla Dzieci
ul. Kasprzaka 17a
01-211 Warszawa
tel. : (48-22) 6325774
(48-22)6321281 wew. 337
fax: 6310981
http://www.hospicjum.waw.pl

Zofia Ostaszewska-Wyszatko,
wolontariuszka

Wireziwdde M . , •
Hospkjum ' dla Uzieci

DEKLARACJA
przyst^pienia

w charakterze Czt



Kazimierskie
spotkania

RELACJA Z IV KURSU OPIEKI PALIATYWNEJ

O d 28 wrzesnia do 3 pazdzierni-
ka br. w Kazimierzu Dolnym od-
bywat si? IV kurs ,,Leczenie B6-

lu i Opieka Paliatywna u Dzieci". Szko-
lenie zorganizowaty: Zaktad Opieki Pa-
liatywnej Instytutu Matki i Dziecka oraz
Warszawskie Hospicjum dla Dzieci.
W tym intensywnym roboczym spotka-
niu uczestniczyto prawie 100 osob - le-
karze, piel?gniarki, psycholodzy, pra-
cownicy socjalni i wolontariusze z ho-
spicjdw dla dorostych z catej Polski, oraz
zespoty dziatajgcych juz hospicjow dzie-
ciecych - z Warszawy, Lublina, a takze
Miriska Biatoruskiego.

Ogranizatorzy kursu przygotowali bo-
gaty program wyktadow prezentujacy
zasady dziatania i metodologie organi-
zacji opieki paliatywnej nad dziecmi
w Polsce. Ze szczegoln^ uwaga wystu-
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chano relacji stypendystki WHO, ktora
zaprezentowata brytyjski model opieki
nad dziecmi chorymi terminalnie.

Uczestnicy kursu z wielkim zaanga-
zowaniem wtaczali sie do dyskusji i wy-
miany doswiadczeh na temat sprawo-
wanej opieki. Dzieki prawie tygodniowej
wspolnej pracy mozemy si? pochwalic
powstaniem czterdziestoosobowej gru-
py lekarzy z hospicjow dla dorostych,
specjalistow z zakresu opieki paliatyw-
nej, ktorzy zadeklarowali chec obj?cia
opieka rowniez dzieci. Ten cenny rejestr
umiescilismy juz w Internecie. Mamy na-
dzieje, iz dzieki temu szybko zostanie
stworzona w catej Polsce siec placo-
wek, ktore beda mogty objqc domowa
opieka paliatywna^ wszystkie dzieci
w terminalnej fazie choroby najblizej ich
miejsca zamieszkania.

Wyjatkowo cenne dla uczestnikow
kursu byto spotkanie z rodzicami, kto-
rzy stracili dzieci z powodu nieuleczal-
nej choroby. Wielce znaczace dla stu-
chaczy byto to, iz wtasnie rodzice mimo
bolu potrafili dzielic si? szczerze niezwy-
ktym doswiadczeniem, ktore stato si?
ich udziatem, gdy towarzyszyli swym
corkom i synom w cierpieniu, zmagajac
si? z wtasnym cierpieniem wynikajacym
z faktu umierania i smierci dzieci. Sadzi-
my, iz dzi?ki tej relacji potencjalni pra-
cownicy zespotow hospicyjnych dla
dzieci zyskali cenne wskazowki, ktore
b?da pomocne w praktyce i przyczynia
si? do jeszcze efektywniejszej pracy
wszystkich ludzi zmagaj^cych si? z pro-
blemami w domowej opiece hospicyjnej
wsrod matych pacjentow.

Danuta Laskowska



Dr Marek Karwacki
dr Tomasz Dangel

Joanna Bereda
dr Aniela Porczyk

Danuta Laskowska Bozena Winch i dr Tomasz Dangel



Katarzyna Cichosz jest pielegniarkq Zaktadu Opieki

Paliatywnej Instytutu Matki i Dziecka I Warszawskiego
Hospicjum dla Dzieci. Jest pierwszq polskq stypendystkq

WHO, ktora przebywata na stazu w Birmingham Children's
Hospice „Acorns" od 1 marca do 22 maja i od 26 do 29

maja biezqcego roku, w szpitalu Great Ormond Street

w Londynie. Przez trzy miesiqce mogta poznac idee, histo-

rie hospicjow angielskich i ich praktyczne dziatanie. Swoj

pobyt w Anglii Katarzyna Cichosz zawdziecza finansowej

pomocy: Fundacji im. Stefana Batorego, Rotary Club Blet-

chley, Polish Hospices Fund i pana Derka Miltona.

BRYTYJSKI MODEL
OPIEKI HOSPICYJNEJ

Wyjazd z pacjentami hospicjum ,,Acorns" do Legolandu



S tosunkowo duza liczba bardzo
dobrze rozwinietych angiel-
skich hospicjow pozwala kaz-

dej rodzinie, ktora tego potrzebuje,
korzystac z fachowej pomocy i daje
mozliwosc okresowego wytchnienia
przy codziennych obowia_zkach zwi§-
zanych z opieka. nad dzieckiem nie-
uleczalnie chorym. Pierwsze Hospi-
cjum dla Dzieci HELEN HOUSE po-
wstato w 1982 roku w Oxford. Matka
Franciszka Dominika - zakonnica
i pielegniarka - od czasu do czasu
opiekowata sie chora. dziewczynka.
o imieniu Helen, u ktorej po operacji
guza mozgu powstaty nieodwracal-
ne zmiany. Tym samym dawata wy-
tchnienie jej rodzicom w codzien-
nosci. Ta znajomosc przerodzita sie
w scista. zazytosc, a pozniejsza przy-
jazri stata sie poczajkiem HELEN
HOUSE. W cifjgu 16 lat w Wielkiej
Brytanii powstato 15 dzieciecych ho-
spicjow stacjonarnych, opartych na
modelu HELEN HOUSE, a 9 kolej-
nych jest w budowie.

Zazwyczaj brytyjskie dzieciece ho-
spicja stacjonarne mieszcz^ sie
w parterowych budynkach potozo-
nych wsrod bujnej zieleni, drzew,
krzewow i kwiatow, zawsze z trawia-
stym podworkiem, na ktorym jest pia-
skownica, hustawki i tawki. Te niedu-
ze domy maja. pokoje wyposazone
w odpowiednie umeblowanie, sprze-
ty, posciel, zabawki, zwykle dla 8-10
matych pacjentow, oraz po 2-3 po-
koje dla rodzin towarzysz^cych ciez-
ko chorym dzieciom.

Warunkiem przyjecia dziecka do
hospicjum jest nieuleczalna choroba,
ktora prowadzi do przedwczesnej
smierci. Skierowaniem pacjentow do
hospicjum zajmuja, sie: lekarze ro-
dzinni, lekarze prowadz^cy, piele-
gniarki rejonowe, szkoty specjalne.
Lekarz hospicjum w porozumieniu
z lekarzem prowadz^cym decyduje,
czy dziecko spetnia warunki do przy-
jecia.

Dzieci przebywaja. w hospicjum
stacjonarnym od kilku do kilkunastu
dni. Przede wszystkim zostaja. tarn
wtedy, gdy rodzice ba.dz opiekuno-
wie potrzebuja, odpoczynku, albo tez
z powodu trudnej sytuacji rodzinnej
lub remontu mieszkania. Czasami tez
niektorym rodzicom jest zbyt trudno
przyja.c moment smierci, gdy dziec-
ko umiera w domu, i wtedy przewo-
za. je do hospicjum. Ta forma opieki,
pozwalajgca rodzinie na okresowe
wytchnienie, po angielsku nosi na-
zwe respite care.

Pensjonariuszami sa. nie tylko ma-
te dzieci. Trafiaja. tam tez nastolatki.

Hospicjum od podworka

Mtodzi ludzie chorzy nieuleczalnie (np.
z zanikiem miesni) szczegolnie potrze-
buja. kontaktow z rowiesnikami, ktorzy
sg w podobnej sytuacji. Wtedy miej-
scem ich spotkah i niekoricza_cych sie
rozmow staje sie hospicjum. Cisza,
spokoj takiego miejsca, ma.drosc, cier-
pliwosc oraz fachowe przygotowanie
personelu hospicyjnego stwarzaja. od-
powiednig atmosfere do tej wyjajkowej
terapii. Totez, zeby dzieci chciaty prze-
bywac w hospicjum, a rodzice mieli od-
wage je tam zostawiac, musi ono spet-
niac kilka warunkow. Przede wszyst-
kim powinno bye podobne do domu.
Zwykle pielegniarka b^dz pomoc pie-
legniarska opiekuje sie jednym dziec-
kiem. Pozwala to osobie pielegnuj^cej
doktadnie kontrolowac objawy, ale
przede wszystkim daje dziecku poczu-

Ogrod pamieci

cie, ze jest ono najwazniejsze, otoczo-
ne troska., pewnosc, ze nie bedzie ni-
gdy osamotnione, ani tez nie zostato
porzucone przez najblizszych.

Dlatego tez, aby hospicjum mogto
stac si? na ten trudny czas drugim do-
mem, wszyscy pracownicy dbaja. o to,
by dzieci odczuwaty wyjajkowa. troskli-
wosc i atmosfer§ mitosci. Przywigzuje
sie wiec wielka. wage do tego, by nie
z dotychczasowego rytmu dnia nie by-
fo zmieniane. Zaraz po przyjezdzie do
hospicjum dziecku badz rodzicom za-
daje si§ szereg bardzo szczegotowych
pytan: O ktorej godzinie dziecko si§ bu-
dzi? O ktorej je sniadanie? W jakiej ko-
lejnosci wykonywane sa. czynnosci pie-
legnacyjne? Czy w domu dziecko naj-
pierw je sniadanie, a potem ma kapiel,
czy odwrotnie? Co lubi jesc? Czego nie



lubi? Jak^ ma ulubion^ pozycj? przy
karmieniu? Czy dziecko wymaga po-
mocy, jesli tak, to jakiej? Jaka jest je-
go ulubiona zabawka, opowiadanie,
piosenka? Jakie ma zainteresowania?
Czy 53 jakies sygnaty i znaki, ktore
znaczq cos specjalnego? O ktorej go-
dzinie dziecko idzie spac? Jak lubi za-
sypiac? PadaJ3 kolejne pytania doty-
czgce lekow, diety, alergii. Ostatnie py-
tanie, jakie zadajg pracownicy hospi-
cjum, brzmi: ,,Czy jest jeszcze cos, o co
nie spytalismy, a co powinnismy wie-
dziec o dziecku?". Tego rodzaju infor-
macje spisane na specjalnej tablicy
znajduja^ si? obok tozka kazdego pa-
cjenta, wiec dzieki temu nawet zmiano-
wy system pracy pielegniarek nie bu-
rzy normalnego rytmu zycia dziecka.

W angielskich hospicjach zatrudnie-
ni 53 tez pracownicy, ktorych gtownym
zadaniem jest odwracanie uwagi dziec-
ka od choroby. W Hospicjum Dziecie-
cym ,,Acorns" w Birmingham pracuje
nauczyciel i opiekun dzieciecy. Kieru-
ja,c si? potrzebami dzieci, opiekunowie
pracujg w godzinach, w jakich dzieci
maJ3 zwyczaj si? bawic. Jesli mtodzi
pacjenci potrzebuj^ rozrywki wieczo-
rem, to opiekunowie pracuja^ wieczo-
rem. Do ich zadan nalezy rowniez or-
ganizowanie spotkah z ulubiehcami
dzieci i mtodziezy bgdz wyjazdow do
szczegolnie atrakcyjnych miejsc, np. do
Legolandu, ogrodu zoologicznego. Pro-
wadzona jest takze scista wspotpraca
ze szkotami, do ktorych uczeszczajg
dzieci, gdzie w miare swych mozliwo-
sci zdrowotnych kontynuuj^ edukacje.

W ci^gu dnia dzieci przebywajgce
w hospicjum mog^ korzystac z wielu
zajec:
• cwiczen ruchowych podczas kapieli
w basenie z udziatem fizjoterapeuty,
pielegniarki i ratownika,
• stymulacji dotykiem przez masaz,
• aromaterapi oddziatuj^cej na zmyst
wechu,
• malowania, robienia figurek z mode-
liny, zabawy w piaskownicy,
• muzykoterapii: uzywania instrumen-
tow przy tworzeniu dzwiekow, np. ude-
rzania w klawisze czy struny,
• obserwowania kalejdoskopu barw
i zmieniajgcych sie kolorow w pokoju
nazywanym sensory room.

Zwykle te dzieci nie SQ w stanie samo-
dzielnie wykonywac tych czynnosci, dla-
tego pomagaj^ im pielegniarki, fizjotera-
peuci, nauczyciele czy wolontariusze.

Na podstawie obserwacji, ktore po-
czynitam podczas mojego pobytu,
stwierdzam, ze tylko wtasciwie prowa-
dzona opieka hospicyjna pozwala na
to, aby nieuleczalnie chore dziecko,
ktore umrze prawdopodobnie w ciacju
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Pokoj zabaw dla dzieci

kilku dni, tygodni, miesiecy badz lat,
miato poczucie wptywu na otaczajgcy
je swiat i mogto sie cieszyc swym zy-
ciem do korica.

Kiedy w hospicjum umiera maty
pacjent, najblizsza rodzina jest zawsze
przy nim. Po smierci ciato dziecka
przenoszone jest do pokoju o obnizo-
nej temperaturze, nazywanego special
bedroom, moze tam pozostawac do
pogrzebu. W ,,Acorns" po uroczysto-
sciach pogrzebowych nie zrywa sie
kontaktu z opiekunami pacjenta. Spe-
cjalna grupa zespotu hospicyjnego
zwana community team (zespot srodo-
wiskowy) przez 3 lata utrzymuje nadal
scista. t^cznosc z rodzinq pogr^zon^
w zatobie. Wizyty pracownikow hospi-
cjum odbywaj^ sif w miare systema-

Pokoj zabaw dla nastolatkow

tycznie i zgodnie z potrzebami rodzin,
nie tylko psychicznymi. Zespot tworza^
pracownicy socjalni. Organizujg oni
grupy wsparcia dla matek i ojcow zmar-
tych dzieci oraz spotkania terapeutycz-
ne dla par matzehskich. Zwykle te spo-
tkania odbywaja^ sie co 6 tygodni. W ta-
kiej grupie nie bywa wiecej niz 12 ro-
dzicow i 2 terapeutow. ,,Acorns" na te
spotkania wynajmuje przewaznie ka-
wiarnie, pub lub sale sportowa^ Takie
zebrania trwaj^ od pottorej do trzech
godzin. W chwilach relaksu rodzice
zmartych dzieci dziela^ sie swoim bolem
i tesknot^ za zmartymi, spotykajgc si?
ze zrozumieniem, cierpliwosci^ i nale-
zytym wspotczuciem. Poszczegolni
cztonkowie zespotu community team
pierwszy kontakt z rodzing



w momencie skierowania dziecka do
hospicjum. W ,,Acorns" kazdy z 12 pra-
cownikow socjalnych zespotu ma pod
opieka 40-50 rodzin, zarowno dzieci
zyjacych, jak i zmartych. Kiedy dziec-
ko zyje, do zadari pracownika socjal-
nego nalezy: rezerwowanie miejsca
w hospicjum, kontaktowanie rodziny
z organizacjami, ktore moga, jej pomoc
w sprawach medycznych lub socjal-
nych, wspotpraca ze szkofa, do ktorej
chodzi dziecko, wspotpraca z piele-
gniarka^ rejonowa i lekarzem rodzinnym
oraz przygotowanie rodziny do smierci
dziecka. Wizyty odbywaja sie regular-
nie 1-2 razy w miesigcu. Zdarza sie
jednak, ze wtasnie po smierci dziecka
rodzina potrzebuje scislejszego kontak-
tu i czestszych wizyt specjalisty: psy-
chologa, kaptana. Wtedy pracownik ze-
spotu srodowiskowego stara sie to za-
pewnic. Poszczegolni cztonkowie ze-
spotow community team petnia tez dy-
zury pod telefonem przez cata dobe.
Utatwia to szybkie reagowanie na po-
trzeby pacjentow i ich rodzin. Dla
wszystkich cztonkow rodzin zmartych
dzieci, ktorzy decyduj^ sie uczestniczyc
w grupach wsparcia, duzym udogod-
nieniem jest fakt, ze te spotkania pro-
wadza^ znani im wczesniej terapeuci.
Nie ma wtedy potrzeby przetamywania
bariery psychicznego otwarcia.

Poszczegolne hospicja maja. wtasny
program pracy z rodzinami po smierci
dziecka. Zawsze jednak kazde z nich
stara sie przygotowac rodzine do rocz-
nic smierci, urodzin czy swiat. Sa_ one
szczegolnym wyzwaniem i proba. sit dla
osieroconych rodzin. W tych wfasnie
dniach rodzicom i rodzehstwu zmartego
moze bye wyjatkowo trudno. W ,,Acorns"
pracownicy community team pomaga-
ja rodzinie umiejetnie zaplanowac te
dni. Nowo powstate hospicja, ktore
jeszcze nie maja dostatecznej liczby
pracownikow i nie moga oni osobiscie
odwiedzac rodzin, w pierwsza roczni-
ce smierci wysytajq rodzinom kartke
z zapewnieniem o pamieci.

W zasadzie wszystkie hospicja otrzy-
muja ok. 20% pieniedzy z narodowego
funduszu NHS, pozostate 80% zdoby-
wajq specjalnie w tym celu zatrudnieni
pracownicy i wolontariusze. Dochody
hospicjdw pochodz^ z loterii, sklepow
charytatywnych, od prywatnych ofiaro-
dawcow i ze spadkow lub darowizn.
Wyjatkowa role w utrzymaniu statego
dochodu odgrywajg sklepy charytatyw-
ne. Hospicjum ,,Acorns", ktore istnieje
10 lat, ma 27 takich placowek, a zyski
ze sprzedazy stanowia 20% budzetu
hospicjum. Sklepy majg etatowych pra-
cownikow, ktorzy organizujq prace wo-
lontariuszy w handlu i zaopatrzeniu.

Pokoj - sypialnia dla dziecka

Czynsz za wynajmowane lokale pokry-
waja. hospicja. W sklepach tych sprze-
daje sie gtownie odziez, ale rowniez
ksiazki i zabawki. Przedmioty, ktore tra-
fiaj^ do handlu, pochodza ze zbiorek
od dobrowolnych ofiarodawcow. Jest
to najpopularniejsza forma finansowa-
nia hospicjow.

Dzieci z chorob^ nowotworowg sta-
nowia tylko niewielki procent (3%) pa-
cjentow ,,Acorns". W miejscowym szpi-
talu Birmingham Children's Hospital,
ktory ma 500 tozek, 50 z nich przezna-
czonych jest dla oddziatow hematolo-
gii i onkologii. Od momentu postawie-
nia diagnozy do pracy z rodzina wta-
czaja sie cztery specjalnie przygotowa-
ne pielegniarki Macmillan Nurses. Sa
one taczniczkami pomiedzy rodzina

Kazdy pokoj ma wyjscie na ogrod

a oddziatem szpitalnym, szkota, leka-
rzem rodzinnym i pielegniarka rejono-
wa. Do zadah ich nalezy: kontrolowa-
nie objawow choroby u dziecka, orga-
nizowanie badah w szpitalu, spotkari
z nauczycielami, szkolenia pielegnia-
rek rejonowych w zakresie kontrolowa-
nia objawow (np. leczenia bolu). Kaz-
da z czterech pielegniarek przez
tydzieh ma dyzur przy telefonie. Stuzy
dziecku i rodzinie swoj^ wiedza.
W chwili, gdy dziecko umiera, infor-
muje o kolejno wykonywanych czynno-
sciach. Proponuje rodzinie pomoc
z grup wsparcia dziatajacych na te-
renie miasta i okolic.

W Birmingham Children's Hospital
rocznie z roznych przyczyn umiera 150
dzieci, 70% umiera w domach, a 30%
w szpitalu. Smierc dziecka na oddziale
okazata sie bardzo trudna sytuacja dla
personelu medycznego. Wobec lego
utworzono specjalne stanowisko dla
pracownika socjalnego (w zaktadzie
psychologii). Do jego zadari nalezy:
przygotowanie rodziny do smierci, po-
moc po smierci dziecka, kontakt z or-
ganizacjami mogacymi pomoc rodzinie
oraz szkolenie personelu w zakresie
przekazywania ztych wiadomosci. Kaz-
da rodzina zmartego dziecka, opusz-
czajac szpital, styszy: ,,Jesli o cokolwiek
bedziecie chcieli zapytac - zadzwoh-
cie". Okoto 10% rodzin korzysta z tej
mozliwosci.

W londyiiskim szpitalu dzieciecym
Great Ormond Street w ramach oddzia-
fu onkologii i hematologii dziata zespot
leczenia objawowego (Symptom Care
Team). Tworza go 2 lekarze i 3 piele-
gniarki. Kazdy z pracownikow ma pod
opieka okreslona liczbe pacjentow
z rozpoznaniem choroby nowotworo-



Special bedroom - pokoj, w ktorym
znajduje sie ciato dziecka po smierci

wej. Pierwszy kontakt z dzieckiem i ro-
dzin^ nastepuje tuz po postawieniu dia-
gnozy. Wizyty domowe odbywajg si?
zwykle 2 razy w miesiacu lub cz?sciej,
gdy wymaga tego pogarszajacy si?
stan dziecka. Zadaniem pracownikow
jest niesienie pomocy dziecku i rodzi-
nie w codziennym zyciu z choroba,
a takze pomoc w zrozumieniu ograni-
czeri wynikajacych z leczenia. Jezeli
dziecko wchodzi w terminally faze
choroby, jest umierajace, zadaniem
pracownikow jest przygotowanie rodzi-
ny do przyjecia momentu smierci. Po
zgonie dziecka Symptom Care Team
przez 2 lata pozostaje w kontakcie z ro-
dzin^. Wizyty odbywajg si? tak czesto,
jak potrzebuje tego rodzina. Jezeli
dziecko umiera w szpitalu Great Or-
mond Street, rodzice mog^ kontakto-
wac sie z Child Death Helpline. Jest to
organizacja charytatywna, w ktorej
3 osoby zatrudnione przez szpital ko-
ordynuj^ prac? 30 wolontariuszy. Te
funkcje zwykle petniq rodzice, podej-
mujacy dziatalnosc 3-4 lata po smierci
wtasnych dzieci. Przez 5 dni w tygo-
dniu, w okreslonych godzinach przy te-
lefonie stuz^ pomocy tym, ktorzy jej po-
trzebuja. Powstanie Child Death Help-
line byto odpowiedzi^ na pytanie piele-
gniarek i lekarzy postawione 8 lat te-
mu: ,,Jak pomoc rodzinie i co zapropo-
nowac, kiedy umiera dziecko?". Pra-
cownicy tej organizacji prowadz^ row-
niez szkolenia dla personelu medycz-
nego szpitala oraz wydaj^ publikacje
dotyczace smierci i umierania. Tak zor-
ganizowana pomoc rodzinie w oparciu
o szpital ttumaczy niski procent dzieci
umieraj^cych w hospicjach stacjonar-
nych z powodu choroby nowotworowej.

W brytyjskim modelu opieki paliatyw-
nej najbardziej istotne jest to, iz nieza-
leznie od miejsca smierci dziecka - czy
bedzie to szpital, hospicjum, czy tez
dom matego pacjenta - najblizsza ro-
dzina w tych bardzo trudnych momen-
tach zycia nigdy nie pozostaje zdana
sama na siebie.

Katarzyna Clchosz,
piel?gniarka WHO
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Nasze dzieci
Przyszty z milosci
Rozejrzaty sig dookota
I ruszyty ku swiatu
Wypetnione marzeniami
Szly dalej i dalej
Poznawac
Doswiadczac
1 wracaty pigkniejsze
NADZIEJE NASZE
Az zapadl mrok
Nie zakwitfy, by wydac owoce
Plomienie pogasty za szybko
Nauczyty nas mitosci ponad czasem

mama Marty,
Maria Wardzyriska
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Modlitwa do Afar/7 Jasnogorskiej
Bylismy u Ciebie, Mario.
Stalismy za kratami, widzielismy Ci$.
Trzymatas Syna na rpkach I usmiechatas s;>
do nas smutno przez tzy. Wiemy,
ze znasz nasze smutki, nasze pragnienla
i wiemy, ze starasz sie nam dodac otuchy
i odwagi do dalszego zycia bez naszych
clerplqcych tu na ziemi dzieci.
Jestesmy, Matko, tak cierpiqcyjak i Ty,
Mora smutna i zaptakana, zbolata
statas pod krzyzem wtasnego Syna.
Pomoz nam niesc nasze troski
i nasz bol, tak czasem ogromny,
ze zapomlnamy o tych, ktorzy sq z nami,
0 zyjqcych naszych najblizszych.
Wiemy, ze Twoja dobroc jest tak wielka
1 tak mocna, ze potrafisz nam wszystkim
pomoc niesc nasz krzyz.

Teresa Oskroba-Guzniczak

Chcemy na tamach Informatora podzi^kowac organizatorom Pielgrzymki
Warszawskiego Hospicjum dla Dzieci za ten dar szczegolny bycia razem
z Nami. Dziekujemy za to, ze z nami jestescie.

W imieniu rodzicow - Ola Oskroba-Guzniczak,
Jasna Gora, 12.09.1998 r.



By lismyu MATKI...
.../ chciatabym podzielic

swymi refleksjami i tamtego
miejsca, chociaz nie wiem, czy
mi si$ to uda, czypotrafiq, bo to
bardzo trudne. Czynfy tojednak
zpotrzebyserca.

Sprobuje wi?c napisac kilka stow
0 naszej pielgrzymce, ktora odbylismy
12 wrzesnia br. do Cz?stochowy. Ja
oczekiwatam jej ze szczegolna niecier-
pliwosciq, bowiem nurtowata mnie mysl,
ze w moim zyciu dzieki temu cos si?
zmieni. Moze moj bol bedzie tagodniej-
szy, a moze zostawi? go w tym swietym
miejscu. Bardzo si? ucieszytam, ze zno-
wu bedziemy razem w tym bolu z groma-
da bliskich sobie ludzi, ze nadal w tym
cierpieniu nie jestem osamotniona.

Z dawna wiemy, ze Czestochowa to
miejsce niezwykte. A nasza grupa do-
znata chyba wyjatkowej taski i w szcze-
golny sposob zostalismy przyjeci, bo oto
znalezlismy si? przed samym ottarzem
1 obrazem Matki Boskiej, mimo ze - jak
zawsze - zastalismy w swiatyni ogrom-
n^ rzesze pielgrzymow. Nikt z nas nie
wie, jak to si? state. Msz? sw. odprawiat
sam Prymas Polski. Czy to zrzadzenie
losu, czy to dzi?ki naszym dzieciom
i Bogu moglismy bye tak blisko MATKI?

Kiedy wpatrywatam si? w twarz Czar-
nej Madonny, poczutam cos wyjatkowe-
go. i naprawde wiem, ze mogtam w tym
czasie powierzyc jej mojego Mariuszka.
Prositam Ja, zeby otoczyta go opieka,
zeby mogt bye blisko Niej, kiedy mnie
nie ma przy nim. Chciatabym, aby oto-
czyta rdwniez opieka Ani? i Irka, aby do-
pomogta mi wytrwac w cierpieniu. Ona
wie, jak my cierpimy, bo sama byta mat-
ka i tez cierpiata. Bye moze duzo z§-
dam, a sama tak mato robi?, aby bye bli-
sko Matki Boskiej. Msza sw. nie zrobita
na mnie tak ogromnego wrazenia, cho-
ciaz modlitam si? catym swym zbolatym
sercem. Najwi?kszym dla mnie przezy-
ciem byta samotna modlitwa w Kaplicy
Najswi?tszego Serca Jezusowego. Tarn
w catkowitym spokoju i ciszy mogtam po
raz pierwszy od smierci Mariuszka po-
rozmawiac szczerze z Panem Bogiem.
Byto to dla mnie cos wyjgtkowego -

Pielgrzymi z grupy wsparcia WHO

trudno mi o tym pisac. Rozmowa ta na-
reszcie nie byta buntem, ale powiedze-
niem mu tego, co tak bardzo mnie boli.
Prositam, aby moja wiara umocnita si?.
Tak bardzo tego pragn?, a wciaz tak mi
trudno. Wiem, ze nie da si? odwrocic
mojego losu, tak jak biegu rzeczy. Moj
ukochany syn zostat powotany do Boga
i tarn jest jego miejsce. Ale... tak trudno
z tym zyc, to ciagle jeszcze bardzo bo-
li. Czutam, ze Bog mnie wystuchat. Kie-
dy wychodzitam z Kaplicy, poczutam si?
troch? silniejsza. Chciatabym podzi?ko-
wac Beacie, bo ona mnie tam zaprowa-
dzita. Juz teraz wiem, ze pielgrzymki do
swi?tych miejsc sa nam, tak bardzo cier-
piacym, szalenie potrzebne. Mysle, ze
te miejsca 33 wyjatkowe i tam w szcze-
golny sposob jestesmy przyjmowani
przez dobrego Boga.

I jeszcze jedno. Koniecznie nalezy
wspomniec kilka stow o naszej grupie
wsparcia dziatajacej przy WHO. Ogrom-
nie ciesz? si?, ze w tym nieszcz?sciu
dane mi byto spotkac tak wspaniatych
ludzi z hospicjum. Jestescie wyjatkowi.
Dzi?kuj§ Warn za to, ze organizujecie
wspolne spotkania dla rodzicow, ktorych
dzieci odeszty... Kazdy kontakt z Wami
jest dla mnie balsamem na moje zranio-
ne serce. Mog? z kazdym swoim cier-
pieniem isc do Was i wiem, ze b?d? zro-
zumiana. Nie wyobrazam sobie zycia
bez grupy wsparcia. Nie wiem, jak dtu-
go b?d? jeszcze Was potrzebowata. Je-
stescie dla mnie druga rodzina, a bez
rodziny nie mozna zyc. To, co robicie:
Danusiu, p. Bozeno, Arturze i pozostali
pracownicy - jest naprawd? wielkie.

Czasami jak Was widz?, to wydaje mi
si?, ze to aniotowie zstapili z nieba, aby
nam pomoc w tym bolu i cierpieniu.
Dzi?kuj? Warn za to, ze potraficie tak
wspaniale prowadzic nasze spotkania
i organizowac wyjazdy, gdzie zawsze
panuje szczegolna atmosfera. Tam mo-
zemy bye ze soba kilka chwil dtuzej
i umozliwiacie nam w ten sposob wylac
caty swoj bol, jaki nagromadzi si? przez
ten czas, kiedy si? nie widzimy. A Wy
wszystko to potraficie zniesc i jeszcze
nam pomagac swoja madroscia^ zycio-
w^. Tyle w Was mitosci, radosci, przy-
jazni, ze kiedy patrz? na Was, to nie tyl-
ko oczy, ale i moje serce si? usmiecha.
Jestem w grupie juz 1 rok i 8 miesi?cy.
Na pewno jestem teraz silniejsza niz na
poczatku zatoby. Ale wciaz sa jeszcze
chwile zwatpienia. Teraz wiem, ze po-
traficie mi pomoc, kiedy przychodza ta-
kie chwile. I obecnosc innych rodzicow,
okaleczonych podobnie jak ja, pomaga
przetrwac. Kiedy patrz? na tych, ktorzy
33 z ,,wi?kszym stazem" i potrafiq mo-
wic spokojnie o swoim nieobecnym
dziecku, to mam nadziej?, ze i ja b?d?
mogta tak mowic, tylko to jeszcze nie
moj czas. Ta szczegolna wspolnota ro-
dzicow pozwala nam wspominac nasze
dzieci i w ten sposob mamy je wciaz bli-
sko przy sobie. Podobnie przezywamy
nasze cierpienie i mozemy si? nim
wspolnie dzielic. Wierz?, ze nasze aniot-
ki wciaz zyjg, sq razem z nami i ze si?
z nimi spotkamy.

Ola Kalisiak,
mama Mariuszka,

ktory odszedt z tego swiata 24.12.1996 r.
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Ludzie

KTO NAS DRUKUJE

Istnienie i dziatalnosc Warszawskiego Hospicjum dla Dzieci jest moz-
liwe rowniez dzieki pomocy roznych sponsorow. Dla tych, ktorzy chca
wspomagac nas systematycznie, stworzono specjalnq grupe cztonkow
wspierajacych. Wsrod firm, ktore podpisaty Deklaracje Cztonka Wspie-
rajacego, znajduje si§ Studio Poligraficzne ,,Drukarnia" sp. z o.o., miesz-
czace sie na warszawskim Stuzewie przy ul. Dominikanskiej 23. Tarn
nieodptatnie drukowany jest nasz Jnformator".

Firma powstata w 1988 roku jako zaktad matej poligrafii. W chwili
obecnej Studio Poligraficzne podejmuje sie wszystkich prac zwiazanych
z projektowaniem, przygotowaniem i wykonaniem nawet wielostronico-
wych ksiazek oraz czasopism. Specjalnie tez dla potrzeb klientow stwo-
rzona zostata Agencja Reklamowa CREDO, ktora jako samodzielny
zaktad wspomaga studio od strony kreacji. Drukarnia pracuje na sprze-
cie najnowszej generacji. Duma pracownikow i wtasciciela jest maszy-
na 4-kolorowa, potformatowa, z zespotem lakierujacym Roland 200. Dla-
tego klient, nawet o duzych wymaganiach, ktory zleca skomplikowana
prace, nie musi troszczyc sie o produkt koncowy, o jego znakomity efekt
merytoryczno-techniczny. Oprocz ksiazek, albumow, broszur, kalenda-
rzy, opakowan zaktad produkuje rowniez reprodukcje wspotczesnego ma-
larstwa polskiego, prestizowe druki okolicznosciowe, np. na EXPO '98,
dla Fundacji ,,Teraz Polska" oraz milionowe naktady barwne dla potrzeb
reklamy. Wsrod klientow Studia ..Drukarnia" 53 znane firmy: PWN,
ELANO - pack, SPEDPOL, Bristol - Myers Sqib, Bertelsmann Media,
United Nations Development, Krajowe Biuro ds. Zapobiegania AIDS,
Fundacja ,,Teraz Polska", Paristwowa Agencja Inwestycji Zagranicznych,
Komitet Integracji Europejskiej, Energizer, British American Tobaco,
Bosh i in. Sukces zostat osiggniety dzieki dobrze zorganizowanej pracy
wysoko wykwalifikowanych pracownikow i atmosferze, jaka tutaj panu-
je. O nia szczegolnie dba szef firmy pan Jarostaw Wanielista. Nie ma
sztywnych zasad przetozony-podwtadny. Gtowny szef jest wymagajacy,
ale tez ma przyjazny stosunek do pracownikow, i to si? wszystkim udzie-
la. Zauwazane sa prywatne sukcesy pracownikow, w trudnych sytu-
acjach mogq liczyc na pomoc. O tej sympatycznej atmosferze najlepiej
swiadczy fakt, ze drukarnia ma stabiln^ kadre, ludzie z niej nie odcho-
dzq, bo dobrze sie tu czujq, i wktadajg duzo serca w to, co robi^. Dru-
karnia pomaga finansowo wielu instytucjom, rowniez pobliskiej parafii.
Dlaczego zdecydowali sie pomoc hospicjum? Decyzje podjeto bez wa-
hania. Nie umiem powiedziec, dlaczego. Cos takiego sie po prostu robi
i cztowiek sie nad tym nie zastanawia - mowi pani Bozena Stankiewicz.

Oto LUDZIE DOBREJ WOLI
- po prostu! Zostaje nam wiec
ztozyc serdeczne podziekowa-
nia catemu zespotowi Studia
Poligraficznego ,,Drukarnia" za
okazywanq bezinteresownq po-
moc i zyczyc dalszych sukce-
sow oraz zadowolenia z pracy.

Marysia Hordejuk
wolontariuszka


