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Podopieczni z Rodzicami
oraz wszyscy Pracownicy i Wolontariusze
tédziego Hospicjum dla Dzieci

Raport zwydatkowania srodkéw z 1% podatku za rok 2012 dostepny na stronie www.hospicjumdladzieci.org.

WRAZLIWOSC
NIE DOSWIADCZA

KRYZYSU

M ineliSmy trzynasty rok i weszliémy — znowu - w trzynasty.
Kto wierzy w moc przesadéw, pewnie komfortowo sie nie czuje.
No ale tak jest. W 2012 roku mineta 13 rocznica dziatalnosci,
ateraz, w 2013 roku po raz kolejny wystawiamy na prébe nerwy
mito$nikéw numerologii.

Trzynasty rok dziatalnosci tédzkiego Hospicjum dla Dzieci
bynajmniej do pechowych nie nalezat. Udato sie nam zreali-
zowac wiele zamierzen, wiele spraw posuneli$my mocno do
przodu. Nie byto tatwo, ale udato sie na biezgco pokonywa¢
przeciwnosci. Nie sami, ale zpomoca licznych przyjaciét i ludzi
dobrej woli robilismy wszystko, zeby Hospicjum dziatato i rozwi-
jato sie. | to sie chyba udato.

W 2012 r. pod opieka naszego Hospicjum pozostawato 73
pacjentéw, w tym 12 nowoprzyjetych, dojezdzajac do nich poko-
nalismy ponad 450 tysiecy kilometréw. Udato sie zorganizowac
Dzien Dziecka i spotkanie wigilijne, zeby by¢ razem, wspdlnie
spedzad czas - nie tylko przy monitorowaniu parametréw zycio-
wych... Dziato sie wiele...

Kiedy wiec zaczat sie rok 2013 nie mieliSmy obaw, ze moze
bedzie pechowy czy nie sprzyjajacy. Zresztg, kiedy na co dzien
przychodzi towarzyszy¢ w cierpieniu i chorobie, na pewne rzeczy
naprawde przestaje sie zwraca¢ uwage. | podwinawszy rekawy
mozna by co najwyzej zanuci¢ piosenke Wojciecha Mtynarskiego

1"

,Rébmy swoje!

Trzeba jednak powiedzie¢, ze rok 2013 nie bedzie nalezat do
tatwych. Podjeliémy sie realizacji kolejnego kroku naszego pla-
nu budowy stacjonarnego hospicjum. W korncu udato sie pod-
pisa¢ akt notarialny, zegar ruszyt, mamy cztery lata na budowe.
W takich chwilach mozna by zawofac:, Wszystkie rece na pokfad!”
Liczymy ma Wasze wsparcie, ktérego jak dotad nigdy nie zabra-
kto. Przed nami zadanie trudne, ale i niesamowite. Prowadzac

hospicjum domowe chcemy zrobic¢ wszystko, aby stworzy¢ dom
dla tych, ktérzy z réznych przyczyn go nie maja lub nie moga
mied. Jest tak niestety, ze czasem dramat choroby przeplata sie
zdramatem sytuacji rodzinnej czy materialnej. Przez te kilkana-
Scie lat dziatalnosci bylismy $wiadkami bardzo dramatycznych
okolicznosci, ktére nie raz kazaty nam zadawac sobie pytanie, czy
robimy wszystko, zeby poméc.

Zadanie nie jest tatwe. Osrodki tego typu to w Polsce nadal
piesn przysztosci, po raz kolejny bedziemy musieli samodzielnie
przecierac szlaki. Wierzymy, Zze ma to sens, ze jest to potrzebne.
Dogtebnie to przeanalizowali$my: potrzebujemy nie tylko do
domow jezdzi¢, ale samemu tez dom zapewnic tym, ktérzy liczy¢
moga tylko na nas.

BeZWaszego wsparcia niewiele mogliby$my zdziata¢. Te kilka-
nascie lat obecnosci wéréd chorych dowiodty jednak, ze udzie-
lajac wsparcia potrzebujacym, wcigz otrzymujemy wsparcie od
ludzi dobrych serc. | przez te kilkanascie lat zauwazamy, ze bez
wzgledu na sytuacje ekonomiczna i demograficzng, wrazliwos¢
nie doswiadcza kryzysu. Dziekujemy za kazdy wyraz konkretnej
wrazliwosci: za darowizny, odpisy z podatku, materialne wspar-
cie, poswiecony czas, wypowiedziane dobre stowo, za kazda
modlitwe, za telefon z pytaniem czy mozna co$ zrobi¢, za wzie-
cie ulotki z reki wolontariusza.

Wierzymy, ze szczescie jest mozliwe bez wzgledu na przezy-
wane przeciwnosci. Szczescie jest bardzo mocno powigzane
z poczuciem wspdlnoty, zdoswiadczeniem wsparcia. Prosimy
ote wspdlnote, na réznych odcinkach naszych dziatar. Na przekér
wiec przesagdnym wierzymy, ze bedzie to szczesliwy rok.

Jarostaw Mackiewicz
Redaktor naczelny
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Po rozpoczeciu roku akademickiego 2012/2013, Loédzkie
Hospicjum dla Dzieci wznowito cykl szkolen dla wo-

: Fot.: Bartosz Wojciechowski, Archiwum Grupa Zywiec lontariuszy oraz dla studentéw kierunku rehabilitacji
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W 2012 ROKU
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We wstepie pierwszego numeru Biuletynu Informacyjnego tédzkiego Hospicjum
dla Dzieci napisatam, ze Hospicjum w Zyciu chorego i jego rodziny to ten moment,
kiedy pozwala sie swiatu, aby zamieszkat w domu dotknietym chorobq. Hospicjum jest
czyms wiecej niz profesjonalnqg opiekqg medycznqg. Hospicjum jest wspdlnotq z tymi,
ktorych choroba chce odizolowac od innych... Chcac pomagac choremu w wielu
obszarach jego zycia, todzkie Hospicjum dla Dzieci od 14 lat organizuje cykliczne
spotkania integracyjne oraz akcje promujace i wspierajgce dziatalnos¢ Hospicjum.

W 2012 r. dzieki zaangazowaniu pracownikéw oraz wo-
lontariuszy zostato wygtoszonych 7 prelekcji w tédzkich
oraz zgierskich gimnazjach i liceach ogélnoksztatcacych.

W styczniu 2012 r. Zarzad Stowarzyszenia ogtosit
konkurs na koncepcje architektoniczna tédzkiego
Hospicjum dla Dzieci, natomiast 2 miesigce pézniej
Sad Konkursowy wytonit koncepcje przygotowana
przez Pracownie Architektoniczng A4 z Bielska Biatej.

Réwniez w marcu 2012 r. Pracownicy z Grupy Zywiec S.A.

w ramach wolontariatu pracowniczego wyremontowali
pokdj dziecinny oraz zakupili meble (t6zko pietrowe,
regat oraz stot, przy ktérym dzieci moga odrabia¢ lek-
cje) dla rodziny znajdujacej sie pod opieka tédzkiego
Hospicjum dla Dzieci.

o W Centrum Kliniczno-Dydaktycznym Uniwersytetu

Medycznego w todzi odbyta sie debata z cyklu,,Sobo-
ta dla Hospicjum” pt. Komunikacja miedzy pacjentem
apomagajqcym w opiece paliatywnej-hospicyjneji opiece
u kresu zycia. W debacie wyktady nt. Analizy potrzeb
psychologicznych w komunikacji pomiedzy pacjentami,
a pracownikami domowego Hospicjum dla dzieci oraz
Komunikacji miedzy pacjentem a pomagajgcym w opie-
ce paliatywnej w oparciu o badania dotyczqce oczeki-
war i problemdw obu stron wygtosili psycholog Hospi-
cjum mgr Piotr Feja oraz koordynator wolontariatu
mgr Krzysztof Pekala.

Po raz trzeci w todzi odbyt sie Festiwal Nurkowania Wra-
kowego, z ktérego zebrane srodki w kwocie 2.280,00 zt.
przekazano na rzecz tédzkiego Hospicjum dla Dzieci.

W dniach 13-14 kwietnia 2012r.oraz 5-6 pazdziernika 2012r.
odbyly sie siddma i 6sma edycja akcji organizowanej przez
pracownikéw i wolontariuszy Hospicjum pod hastem
Oddajemy Dzieciom Krew. Uzyskana w Regionalnym

Centrum Krwiodawstwa i Krwiolecznictwa krew kolejny
raz trafita do dzieci z t6dzkich szpitali pediatrycznych.
W dotychczasowych akcjach zebrano 175 litréw krwi.

W ubiegtym roku po raz czwarty Grupa Wsparcia w Zato-
bie tédzkiego Hospicjum dla Dzieci udata sie na piel-
grzymke - tym razem do Niepokalanowa, zwiedzajac
rowniez Sanktuarium Matki Bozej Jaztowieckiej w Szyma-
nowie oraz rezydencje Radziwittéw w Nieborowie.

“RZYCIE S
SkAzyczenie @
MIEOSCE energia
NADZIEJA ™

entuzjazms

‘J“/ |y

saecon KREW

PRACOWNICY | WOLONTARIUSZE LODZKIEGO HOSPICJUM DLA DZIECI 0pDAJA
KREW DLA DZIECI ZE SZPITALI PEDIATRYCZNYCH W £ODZI | WRAZ Z REGIONALNYM CENTRUM
KRWIODAWSTWA | KRWIOLECZNICTWA W £ODZI APELUJA O PRZYLACZENIE SIE DO AKCJI.

0 W maju 2012 r.w Miejskim O$rodku Kultury w Pabiani-

cach odbyt sie koncert charytatywny Dzieci Dzieciom
zorganizowany przez Rade Pedagogiczng wraz z Rodzica-
mi Przedszkola Miejskiego nr 4 w Pabianicach. Na scenie
wystapity dziecii mtodziez z przedszkoli i szkét podsta-
wowych catego miasta. Swoéj wktad finansowy wniosty
pabianickie firmy i osoby prywatne. Catkowity dochéd
z koncertu w wysokosci 6. 637,00 zt zostat przeznaczony
na organizacje Dnia Dziecka dla podopiecznych t6dz-
kiego Hospicjum dla Dzieci.

Dzieki kolejnej juz pomocy firmy Procter & Gamble
w todzi podopieczni naszego Hospicjum otrzymali wy-
marzone upominki na Dzien Dziecka, organizowany
19 czerwca 2012 r. w Grotnikach. Krél Witostaw i Krélowa
Magdalena zaprosili do wspdlnej zabawy na zam-
ku, proponujac konne przejazdzki, strzelanie z tuku,
wypiekanie podptomykéw. Bal uatrakcyjnit spektakl
Teatru Arlekin zatytutowany Krawiec Niteczka. Na za-
konczenie balu para krélewska obdarowata wszystkie
dzieci wymarzonymi upominkami.

W czerwcu 2012 r. dobiegta konca realizacja projektu
Lédzkiego Hospicjum dla Dziecii Radia Niepokalanow,
podczas ktérego wyemitowano 35 audycji z pracownika-
mi, wolontariuszami oraz pacjentami naszego Hospicjum.

W miesigcach wakacyjnych wystapita powazna awa-
ria pralki u jednego z podopiecznych. Otoczeni od lat
wsparciem przyjaciét réwniez i tym razem nie zostalismy
sami, zpomoca przyszedt 1V Oddziat Rotary Club wypo-
sazajac rodzine w urzadzenie.

UM w Lodzi.

@ Jesienne miesigce 2012 r. dla Dyrektora Regionalnego
oraz pracownikéw Kredyt Banku wypetnione byty inten-
sywnymi pracami remontowymi u dwojga podopiecz-
nych naszego Hospicjum.

m Grudzien 2012 r. rozpoczeli$my aukcjg prac mtodego
zdolnego artysty Roberta Procha, ktéry na rzecz t6dz-
kiego Hospicjum dla Dzieci przekazat dwa swoje obrazy.
Licytacje w nowo otwartej restauracji Macieja Gesslera
prowadzit aktor Rafat Rutkowski. Z wylicytowanych
prac otrzymalismy 8.000,00 zt.

G Natomiast rok 2012 zakonczylismy spotkaniem wigilij-
nym w grudniu, podczas ktérego ponownie swoimi upo-
minkami wsparfa nas firma Procter & Gamble oraz sie-
demtédzkich szkét. Na spotkanie przybyta réwniez Pani
dr Elzbieta Kedzia Kierkus - doradca Wojewody t6dzkie-
go ds. Zdrowia oraz Pan Bogdan Piotrowski — prezes PCK
w Pabianicach wraz zwolontariuszami. Gwiazdg wieczoru
po raz drugi byta solistka Teatru Wielkiego w todzi, wspét-
pracujaca na state zOperg Narodowa oraz Opera Battycka
w Gdansku -Pani Anna Cymmerman.

Mato tego, czy duzo? | jedno i drugie. Zawsze mozna zrobi¢
wiecej. Bedzie nam bardzo mito, jesli pomoga Paistwo dopi-
sa¢ w 2013 roku kolejne inicjatywy na rzecz Lédzkiego
Hospicjum dla Dzieci. Wierzymy, ze nie zabraknie dobrych
pomystéw i dobrej woli. Bardzo dziekujemy. Zapraszamy.
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BUDOWA ,
STACJONARNEGO OSRODKA
DLA PRZEWLEKLE CHORYCH

Tekst: Janina Adamczyk
Projekt: Pracownia Architektoniczna — A4 Tomasz Awecki

2 lutego 2013 roku w Kancelarii Notarialnej Mec. Jarosta-
wa Twardowskiego spotkali sie przedstawiciele Stowarzyszenia :
,L6dzkie Hospicjum dla Dzieci” oraz wtadz Miasta todzi. Tego : 8
dnia zostat podpisany akt notarialny sprzedazy nieruchomosci :
zlokalizowanej w todzi przy ul. tupkowej 1. Miasto sprzedato :
Stowarzyszeniu dziatke budowlang w drodze bezprzetargoweyj, :
okreslajac warunki, ktére Hospicjum bedzie musiato spetic. :
Podpisanie aktu notarialnego otworzyto nowy rozdziat w historii :
tédzkiego Hospicjum dla Dzieci. :

Od tego momentu zaczyna sie realizacja najwazniejszego eta-
pu rozwoju Hospicjum — budowa stacjonarnego oérodka dla :
przewlekle chorych. To dla nas ogromne wyzwanie. Do roku :
2016 pragniemy zrealizowac pierwsza cze$¢ przedsiewziecia. :
Za kwote 4 850 000 zt planujemy uruchomi¢ oérodek komplek- :
sowej opieki stacjonarnej dla pacjentéw wentylowanych me- :
chanicznie oraz stworzy¢ baze dla istniejacego od 1999 roku : ;
zespotu domowej opieki paliatywnej i zespotu domowej wen- :

tylacji mechanicznej. W tej czeéci prac planujemy réwniez stwo- :
rzy¢ zaplecze administracyjne i techniczne, aby moc sprawniej :
przystapic do realizacji drugiej czesci inwestycji, ktérej koszt :
oszacowano na 3 150 000 zt. :

Drugi etap przedsiewziecia obejmuje stworzenie sali konfe- :
rencyjnej z kaplica, pomieszczenia dla wolontariatu, gabine- :
téw pomocy psychologicznej oraz pomieszczenia dla grupy :
wsparcia, hollu wejsciowego wraz z recepcja, garazy dla sa- :
mochodoéw zespotu wyjazdowego hospicjum domowego oraz :
bloku stomatologii, w ktérym pacjenci hospicjum i przewlekle :
chorzy z wojewddztwa bedg mogli uzyskac wiasciwe lecze- :
nie. Przez lata naszej dziatalno$ci obserwowalismy proble- :
my naszych podopiecznych z dostepem do stomatologow — :
w przypadku dzieci zaleznych od respiratora nawet drobny za-
bieg stomatologiczny wymaga wysoko wyspecjalizowanego :
zespotu anestezjologiczno-dentystycznego. Jestesmy o tym :
przekonani, ze powotanie do zycia pierwszego w wojewédz- :
twie t6dzkim tego typu o$rodka wprowadzi nowe standardy :

w opiece nad przewlekle i nieuleczalnie chorymi. °:

ﬁ,

[RIG1
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Tekst: dr n. med. Witalij Andrzejewski
Fot:ArchiwumtHdD "

OPIEKA DOMOWA *
NAD DZIECMI
WENTYLOWANYMI
PRZY POMOCY
RESPIRATORA

Pierwodruk: A. Korzeniewska-Eksterowicz, W. Miynarski (red.), Pediatryczna opieka paliatywna,

Wydawnictwo Uniwersytetu Medycznego w todzi, £6dz,2011,s.328 - 347.

Wprowadzenie

Rozwéj wspétczesnej medycyny doprowadzit do pozna- :
nia przyczyn i opracowania skutecznych metod leczenia :
wielu schorzen. Nadal jednak istnieja choroby, dla ktérych,
mimo poznania ich patogenezy, brak jest efektywnego le- :
czenia przyczynowego. Naleza do nich choroby nerwowo- :
-mig$niowe (ChNM) (m.in. rdzeniowy zanik miesni, dystro- :
fia mie$niowa typu Duchenne’a), wystepujace u dzieci. W :
przebiegu tych schorzen dochodzi do ostabienia migsni, :
w tym migsni oddechowych, co konsekwentnie prowadzi :
do rozwoju przewlektej niewydolnosci oddechowej (PNO) :
i $mierci dziecka. Jedynym sposobem powstrzymania roz- :
woju PNO jest wdrozenie oddechu wspomaganego lub za- :
stepczego zapewnianego przez respirator. W tym kontekscie :
respirator zastepuje miesnie oddechowe pacjenta, a wenty-
lacja mechaniczna jest leczeniem substytucyjnym, bez kto- :
rego zycie chorego dziecka ulega dramatycznemu skréce-
niu. Postep w technologiach medycznych, jaki dokonat sie
w XX wieku, przyczynit sie takze do rozwoju technik wentylacji :
mechanicznej i urzadzen do jej prowadzenia, dedykowanych :
nie tylko na Oddzialy Intensywnej Terapii, ale dostosowanych :
réwniez do pracy w warunkach domowych. Ewolucja w pogla- :
dach, dotyczacych sposobu prowadzenia opieki nad cztowie- :
kiem przewlekle chorym, oraz nowe mozliwosci techniczne :
spowodowaty gwattowny rozwdj dtugoterminowej domowe;j :
opieki medycznej, w tym domowej wentylacji mechanicz- :
nej dzieci z przewlekta niewydolnoscig oddechowag, ktora ze :
wzgledu na stawiane cele stanowi odrebna od medycyny pa- :
liatywnej forme opieki nad pacjentem z nieuleczalng chorobg.

Domowa wentylacja mechaniczna rozwija sie w Polsce od korica
lat 90-tych XX wieku. Niestety, wiedza o zasadach opieki nad
pacjentem z PNO w warunkach domowych pozostaje domeng
waskiego grona specjalistéw - lekarzy anestezjologéw, pulmo-
nologéw i pediatréw, pracujacych w osrodkach domowej wen-
tylacji mechanicznej. W tym kontekscie niezwykle waznym jest
rozpowszechnianie tej wiedzy wsréd pracownikéw medycznych
opiekujacych sie dzieckiem z PNO w ramach podstawowej opie-
ki zdrowotnej lub podczas hospitalizacji. Umozliwi to nie tylko
wczesne ukierunkowanie leczenia, ktére pozwoli na spowol-
nienie rozwoju PNO, ale réwniez na adekwatne postepowanie
podczas podejmowania decyzji o wdrozeniu respiratoroterapii.

Historia rozwoju wentylacji mechanicznej

Jednym z pierwszych aparatéw do sztucznej wentylacji ptuc
byto tak zwane,zelazne ptuco” opracowane przez Philipa Drin-
kera i Louisa Shaw'a, ktérzy pracujac w Instytucie Rockefelle-
ra zajmowali sie projektowaniem aparatury do resuscytacji.
Byt to sztywny pojemnik, wewnatrz ktérego umieszczany byt
pacjent. Glowa pacjenta znajdowata sie na zewnatrz aparatu,
a gumowa kryza wokét szyi zapewniata szczelno$¢ pojemnika.
W drogach oddechowych chorego panowato ci$nienie atmos-
feryczne, natomiast poruszana mechanicznie $cianka urza-
dzenia wytwarzata zmiany cisnienia wewnatrz pojemnika
wywotujac ruch klatki piersiowej i wentylacje ptuc (NPV, ang.
negative-pressure ventilation).

Po raz pierwszy urzadzenie to zostato wykorzystane w boston-
skim szpitalu dzieciecym w celu wentylacji mechanicznej cho-

rej na chorobe Heinego-Medina dziewczynki, ktdra przezyta :
: wacje poczynione w latach 1949-1995 przez zespot Rancho
: Los Amigos Medical Center (USA) wykazaty, iz dyskomfort
: przy stosowaniu respiratora i rezygnacja pacjenta z tej formy
. leczenia byty dwukrotnie czesciej obserwowane w grupie cho-
rych leczonych NPV niz wsréd pacjentédw na PPV. Zaskakujaca
| rowniez byta obserwacja, iz po rozpoczeciu leczenia respira-
© torem o$miokrotnie wzrosta liczba hospitalizacji u pacjentow
* na NPV, podczas gdy w grupie os6b wentylowanych dodatnim
© ci$nieniem obserwowano zmniejszenie liczby hospitalizacji
© 036% [6]. Obecnie w warunkach domowych wentylacja me-
: chaniczna prowadzona jest przy pomocy respiratorow wytwa-
Innym znanym przypadkiem jest historia Dianne O'Dell, ktéra :

w respiratorze 5 déb.

Najbardziej znanym przypadkiem zastosowania,zelaznego ptuca”
jest przypadek Amerykanina F. B. Snite’a Jr. W czasie swojej po-
drézy do Chin w roku 1937 Snite zachorowat na polio i zostat
umieszczony w,zelaznym ptucu’”. Przetransportowanie pacjenta
do Stanéw Zjednoczonych byto nie tylko wielkim wyzwaniem
pod wzgledem logistycznym, ale réwniez finansowym — operacja
ta kosztowata ponad 200 tys. dolaréw [1]. Przebywajac praktycz-
nie stale w,zelaznym ptucu”F. Snite ozenit sie i miat trzy corki.

uzywata tego typu respiratora od trzeciego roku zycia, kiedy
to zachorowata na polio.,,Miesz-
kajac” przez prawie szes¢dziesiat
lat w komorze respiratora Dianne
O'Dell skonczyta studia i otrzyma-
ta dyplom z Jackson High School,
uzyskata tytut doktora honoris
causa Freed-Hardeman College,
a aktywowany gtosem komputer
pozwolit jej napisac ksiazke dla
dzieci.W 2001 roku w wywiadzie
z Associated Press, powiedziata, ze
chce pokazac dzieciom, zwtaszcza
niepetnosprawnym, ze nie powin-
no sie rezygnowac.,,To niesamo-
wite, co mozna osiggnag, jesli sie
czego$ naprawde bardzo chce” -
powiedziata [2].

Prawdziwa era wentylacji mecha-
nicznej rozpoczeta sie w potowie
XX wieku. W 1952 roku w Danii
wybuchta epidemia polio. Szpi-

tale w tym kraju posiadaty jedynie siedem ,zelaznych ptuc”.
- dorostych jak i dzieci, przebywajacych pod ich opieka, wynosita
: 21 526 wentylowanych. Wykazano, iz Srednio z HMV korzysta

Ze wzgledu na fakt, iz liczba pacjentéow z niewydolnoscia
oddechowa wymagajacych wentylacji znacznie przekraczata

ilos¢ dostepnych urzadzen oraz braku skutecznoéci w wentyla-
. g6lnymi krajami wynosita od 0,6/100 tys. dla Grecji do 17/100
© tys. dla Francji. Z Polski natenczas zostato zgtoszono 40. pacjen-

¢ji uiemnym ci$nieniem pacjentéw z opuszkowa postacia cho-
roby, w szpitalu Blegdams w Kopenhadze zastosowano worki

samorozprezalne. Pielegniarki, studenci medycyny, wolonta-
© uczestniczacych w badaniu - 0,1/100 tys. mieszkancéw [8].
terapii spowodowat wzrost zainteresowania budowa respira-
toréw generujacych cisnienie dodatnie [3,4]. Niedtugo potem :
- liczniejsze osrodki domowej wentylacji mechanicznej, w tym
: rowniez dla dzieci. W 1999 roku w todzi przez lekarzy Oddziatu

riusze recznie wentylowali chorych ratujac im zycie. Sukces tej

Carl Gunnar Engstrom skonstruowat respirator do wentylacji
dodatnim cisnieniem (PPV, ang. positive-pressure ventilation),

Obecnie w warunkach
domowych wentylacja
mechaniczna prowadzona
jest przy pomocy respira-
torow wytwarzajqcych

dodatnie cisnienie w drogach
oddechowych pacjenta,
aczkolwiek na swiecie sq

jeszcze pacjenci oddychajqcy

przy pomocy ,zelaznego ptuca’.

. ktorego zasada dziatania lezy u podstaw budowy wigkszosci
. wspotczesnych respiratoréw [5]. Mimo, iz wentylacja ujemnym

cisnieniem jest bardziej fizjologiczna niz PPV, 46-letnie obser-

rzajacych dodatnie ci$nienie w drogach oddechowych pacjenta,
aczkolwiek na Swiecie sa jeszcze pacjenci oddychajacy przy
pomocy,zelaznego ptuca”.

Rozwoj domowej wentylacji
mechanicznej na Swiecie
iw Polsce

Od korica lat 80-tych ubiegtego wie-
ku obserwuje sie dynamiczny rozwdj
wentylacji mechanicznej w warun-
kach domowych.W Stanach Zjedno-
czonych (dane ze stanu Minnesota)
w latach 1986-1992 obserwowa-
no 110% wzrost liczby pacjentéw,
u ktérych zastosowano HMV, a do
roku 1997 liczba ta wzrosta o kolej-
ne 42% [7].W latach 2001-2002 zo-
o staly przeprowadzone badanie pod
nazwa Eurovent obejmujace 16 kra-
jow Europy w tym Polske, celem kt6-
rego byfa analiza rozpowszechnienia
HMV. Liczba osrodkéw, ktére odpo-
wiedziaty na ankiete wyniosta 329, a liczba pacjentéw zaréwno

6,6 chorych na 100 tys. mieszkarncow, a réznica miedzy poszcze-

téw, co stanowito najnizszy wskaznik posréd wszystkich krajow

Pod koniec lat 90-tych w Polsce zaczety powstawac coraz
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Intensywnej Terapii Uniwersyteckiego Szpitala nr 4 im. Marii :
Konopnickiej Uniwersytetu Medycznego w todzi powotane
zostato Stowarzyszenie Lodzkie Hospicjum dla Dzieci, ktére :
stato sie organem zatozycielskim NZOZ tédzkie Hospicjum :
: Jr, Story, Doubleday, Nowy York, 1956.

szym domowym hospicjum dla dzieci wymagajacych opie- :

. 2. AP Power failure kills iron lung lady, The Sydney Morning
osrodkiem w Polsce, ktdre byto tworzone z my$lg o opiece : Herald, 28 maja 2008.
nad dzie¢mi zaleznymi od respiratora, w ich domach. Inicja- :
torem przedsiewzigcia i wieloletnim Dyrektorem tHDID byt :
©5.346.

dla Dzieci i Dorostych (LHDiD). LHDiD byto wéwczas pierw-

ki paliatywnej w wojewdédztwie tédzkim oraz pierwszym

dr Piotr K. Stengert.

Do roku 2004 w Polsce domowa wentylacja mechaniczna
dzieci nie byfa finansowana ze srodkéw publicznych, a opieka

nad pacjentami odbywata sie w ramach swiadczenia,domowe :

hospicjum dla dzieci".

rownictwem prof. dr. hab. med. Tadeusza Szretera. Program

obejmowat wyposazenie dziecka z PNO w respirator, zakupio- :
nego ze $rodkow Ministerstwa Zdrowia w ramach utworzenia :
Banku Respiratoréw, oraz przeszkolenie opiekunéw i lekarza
POZ, pod opieke ktérego przekazywany byt pacjent po wypisie :
© chronically ventilator-assisted individuals in Minnesota: incre-
przede wszystkim brak finansowania domowej opieki utrud-
“European Respiratory Journal” 1998, 43, s. 635-636.

ze szpitala. Niestety ograniczona dostepnosc respiratoréw, a

nity szersze prowadzenie programu [9].

Kolejnym pionierskim oérodkiem na terenie kraju byt zatozo-
ny przez dra Zbigniewa Szkulmowskiego - Zesp6t Domowe- :
go Leczenia Respiratorem w Domu Sue Ryder w Bydgoszczy, :
ktory pierwszych pacjentdéw objat opieka w 2002 roku. Pod- :
czas opracowania standardow opieki osrodek wzorowat sie :
na osrodkach domowej wentylacji mechanicznej we Francji, :
bedacej jednym z krajéw o najwiekszym odsetku pacjentéw :
. dzenieKliniczne Instytutu,Pomnik - Centrum Zdrowia Dziecka,
. Standardy Medyczne: Pediatria 2002, tom. 4.

W 2010 roku zostaty opublikowane badania dotyczace roz- :
woju domowej wentylacji mechanicznej w Polsce. Stwier-
dzono wéwczas, ze liczba 0séb korzystajacych zdomowej
© 2002-2005, XIV Zjazd Polskiego Towarzystwa Anestezjologii i
od wojewddztwa, co dato 20-krotny wzrost liczby pacjentéw :
objetych HMV w poréwnaniu z wynikami badania Eurovent :
© T7. Nasitowski J., Szkulmowski Z., Migdat M. i wsp., Rozpo-
. wszechnienie wentylacji mechanicznej w warunkach domo-
Liczba pacjentow w opiece domowej wzrosta z40 do ponad 800, :
w tym dzieci stanowity okoto 25%. W latach 2000-2010 w £HDID :

wentylowanych w domu [10].

wentylacji zwiekszyta do Srednio 2,21/100 tys, w zaleznosci

dotyczacymi Polski [11].

wsrdd pacjentdw wentylowanych dzieci stanowity 64%.
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© 5. Engstr®im C.G. Treatment of severe cases of respiratory para-
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,Pomnik - Centrum Zdrowia Dziecka” w Warszawie pod kie- :
: ventilation in the community for patients with musculoskeletal

lysis by the Engstridm universal respirator, British Medical Jornal,
1954, 18, 5. 666-669.
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terns of home mechanical ventilation use in Europe: results
from the Eurovent survey, “European Respiratory Journal”, 2005,

25,5.1025-1031.

9. Migdat M., SzreterT,, Blasiak R. i wsp. Program leczenia do-
mowego dzieci z przewlekta niewydolnoscig oddechowa. Posie-

10. Szkulmowski Z., Cyrankiewicz W., Jantarska U. i wsp. Dzia-
talno$¢ Zespotu Domowego Leczenia Respiratorem w latach

Intensywnej Terapii, Poznan, 2005.

wych w Polsce, Pneumonologia i Alergologia Polska 2010, tom
78,6, strony 392-398

STANDARDOWE

WYPOSAZENIE
STANOWISKA

DOMOWE] WENTYLAC)!
MECHANICZNE]

Dziecko wentylowane mechanicznie moze przebywaé¢ w swoim srodowisku
rodzinnym, jesli zapewni sie wtasciwg opieke oraz odpowiedni sprzet medyczny.
Standardowo wyposazone stanowisko domowej wentylacji mechanicznej sktada

sie z nastepujacych elementow:

Respirator - urzadzenie zastepujace oddech wtasny
dziecka, ktére z powodu choroby nie umie samo oddychac.
Koszt zakupu respiratora wynosi ok. 22 000 zt.

Ssak sieciowo-bateryjny - urzadzenie do oczyszcza-
nia i udrazniania gérnych dr6g oddechowych. Koszt zakupu
ssaka wynosi ok. 1300 zt

Koncentrator tlenu - dostarcza choremu powietrze o
zwiekszonej zawartosci tlenu. W odréznieniu od butli z tle-
nem moze dziata¢,non-stop” pozyskujac tlen z otoczenia.
Koszt zakupu koncentratora tlenu to ok. 3000 zt.

Koflator - zwany tez,asystentem kaszIu’, a przez chore dzieci
skaszlakiem”. U pacjentéw z ostabieniem miesni oddechowych
wspomaga odruch kaszlu i pozwala na odkrztuszenie wydzieliny
zdrég oddechowych, zapobiegajac nawracajgcym infekcjom
ptuc. Koszt zakupu koflatora to ok. 20 000 zt.

Agregat pradotworczy - zapewnia ciagtos¢ pracy
sprzetu podtrzymujacego funkcje zyciowe pacjenta w przy-

. padku przerwy w dostawie pradu. Koszt zakupu agregatu wy-
: nosi ok. 2200 zt.

PuIsoksymetr - urzadzenie, ktére pozwala nieinwazyjnie
: monitorowac nasycenie krwi tlenem. Umozliwia nie tylko obiek-
. tywng ocene biezacego stanu dziecka, ale daje réwniez rodzicom
chwile na odpoczynek od czuwania przy chorym, alarmujac w
© przypadku zagrozenia. Koszt pulsoksymetru wynosi ok. 4 500 zt.

. Poza tym, w zaleznosci od potrzeb indywidualnych pacjent
: moze wymaga¢ wyposazenia go w dodatkowy sprzet np. butle
. ztlenem, worek do resuscytacji oddechowej, wozek elektrycz-
: ny, t6zko rehabilitacyjne, stét do rehabilitacji, podnosnik czy
. materac przeciwodlezynowy.

: Koszt utworzenia jednego stanowiska dla pacjenta wenty-
lowanego mechanicznie wynosi minimum 53 000 zt. Bez za-
© pewnienia ww. sprzetu i opieki medycznej przez Hospicjum,
: dzieci z przewlekta niewydolnoscig oddechowa nie miatyby
: mozliwosci przebywania w domu w otoczeniu bliskich.

. Panstwa wsparcie pozwala na roztaczanie opieki nad kolejnymi
: pacjentami. | za to na zawsze pozostajemy Paristwu wdzieczni.
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Relacja z planu zdjeciowego
spotu kampanii
“Dotgcz do nas ze swoim 1%"”

WRAZLIWOSC:

Rozm.: Lidia Wojciechowska
Fot.: Bartosz Wojciechowski

Z Piotrem Rubikiem, Ambasadorem
todzkiego Hospicjum dla Dzieci rozma-
wia Lidia Wojciechowska.

Lidia Wojciechowska: Panie Piotrze, ostatni rok
chyba nalezy do udanych w Pana karierze arty-
stycznej... Jak Pan ocenia ten ostatni czas?

Piotr Rubik: Bardzo dobrze. Zawsze z poczatkiem roku za-
stanawiam sie jaki bedzie ten kolejny i jako$ tak sie sktada, ze
kazdy rok jest dla mnie niezwykle faskawy. Nie dos¢, ze wszystko
Swietnie sie uktada w sferze prywatnej to caty czas mam wielkie
szczescie w pracy zawodowej. Nie moge narzekac.

L.W.: W ostatnim roku mielismy okazje ogla-
da¢ Pana w kampanii 1% na rzecz toédzkiego
Hospicjum dla Dzieci. Czym jest dla Pana, jako
artysty, zaangazowanie we wsparcie dla orga-
nizacji pozarzadowych?

P.R.: To, ze wykonuije taki a nie inny zawéd powoduje, ze dobro-
czynnosc jest niejako wpisana w moja dziatalnos¢ zawodowa.

jesttodzkie Hospicjum dla Dzieci, z ktérym wspétpracuje juz od
2007 roku. Pomoc Hospicjum daje mi ogromna satysfakcje, ze
moge robic¢ co$ dobrego dla innych.

WPISANA
W DZWIEKI

: innym, we wspieranie réznych dziatarh pomo-
J'esli !oi'sz'e sie muzyke,.gr’a koncerty to’ L{zupeinieniem'tgj wraz- cowych? Jakie Pan dostrzega trudnosci w zaan-
liwosci, jaka trzeba miec aby tworzy¢, jest pomaganie innym, : . . . 2
.. o : ; .’ gazowaniu narzeczinnych?
azwiaszcza dzieciom. Oczywiscie nie da sig pomoc wszystkim,
dlatego skupiam sie na wybranych organizacjach. Takg wiasnie :
. P.R.:Tak jak wspomniatem wcze$niej, pomoc potrzebujacym jest
. nieodfacznym elementem pracy artysty. Z tego co widze, wiele

: moich kolezanek i kolegéw chetnie wspiera przerdzne organiza-

: cjeiakcje charytatywne. Trudnosci s zawsze. Czesto nie ma zbyt

kojarzy sie z wieksza wrazliwoscia. Jak Pan :
ocenia zaangazowanie artystow w pomaganie

L.W.: Bycie artysta, muzykiem, kompozytorem : wiele czasu, sg problemy finansowe, ale widze, ze kazdy stara sie
VV.o 7 7 7

: w miare swoich mozliwosci zrobic jak najwiecej. Niewazne, ze
. zrobi sie co$ matego — wazne, ze sie cos robi. Kazdy, nawet naj-

: mniejszy gest, jestistotny.
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L.W.:To juz kolejny rok, kiedy wspiera Pan t6dz-
kie Hospicjum dla Dzieci. W tegorocznej kam-
panii Lodzkiego Hospicjum dla Dzieci wyraznie
wida¢ kontynuacje dziatan z poprzedniego roku.
Po raz kolejny uzyczyt Pan swojego wizerunku
w celu méwienia o 1% podatku tym razem obok
Nikoli oraz Franka. Jak sie Panu pracowato sie
zdzieé¢mina planie zdjeciowym?

P.R.: Z Nikola i Frankiem pracowato sie znakomicie. Jestem
peten podziwu dla ich wytrwatosci. Praca na planie to nietatwa
rzecz. Wiele razy powtarza sie sceny, swiatto powoduje, ze jest
gorgco. Nawet dla zdrowych dorostych jest to wyczerpujace.
Tym wiekszy szacunek dla tych dzieci, ze znalazty w sobie tyle
sity i dyscypliny aby doprowadzi¢ ten projekt do konca.

L.W.: Jak sie Pan czuje w roli Ambasadora tédz-
kiego Hospicjum dla Dzieci?

P.R.: Jestem ztego dumny:)

L.W.: Bedac w todzi, odwiedza Pan czesto podo-
piecznych Hospicjum w ich domach. Jak Pan
znajduje czas na pomaganie?

P.R.: Niestety nie bywam w todzi zbyt czesto, ale kiedy juz
jestem staram sie znalez¢ czas. To kwestia dobrej organizacji.
Na szczescie pocieszam sieg, ze bedac daleko tez moge zrobic
wiele dobrego.

L.W.: Co chciatby Pan powiedzie¢ osobom nie-
zdecydowanym, ktére nie witaczyly sie jeszcze
w przekazywanie 1% podatku na rzecz organi-
zacji pozarzadowych?

P.R.: Ze to naprawde nic nie kosztuje. Ze jedna dodatkowo
wypetniona rubryczka moze da¢ lepsze zycie wielu dzieciom.
Zroébcie to!

L.W.: A co powiedziatby Pan tym wszystkim,
ktorzy - moze i za Pana przyktadem - wiaczyli sie
w pomoc tédzkiemu Hospicjum dla Dzieci?

P.R.: Bardzo dziekuje wszystkim, ktérzy wspieraja Hospicjum.
Jestem zWas dumny i ciesze sie, ze mogtem dotaczy¢ do tak

Zachego grona. PY
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KACPER
LWIE SERCE

ZKacprem Pajakiem (8 lat) - podopiecznym
LédzkiegoHospicjumdlaDzieci-ojego
niezwyktych pasjachimarzeniachrozma-
wia Maria Majewska, pracownik socjalny.

Maria Majewska: Mam takie wazne pytanie: Dla- :

czego Pajak kocha lwy?

Kacper Pajak: Bo sa zwinne i umieja bardzo daleko skaka¢!

pokochatlwy?

K.P.: Nie bardzo pamietam.
M.M.: A potem zaczates$ szukac kolejnych?

K.P.: Tak, po obejrzeniu Kréla Lwa

zduzymi kotami?
K.P.:Tak

M.M.: Widziates kiedys prawdziwego lwa?

M.M.: A gdzie to ZOO-Safari byto?

K.P.:We Francji, w Tuluzie.

Rozm.: Maria Majewska
Fot.: Annai Przemystaw Pajak
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M.M.: Ale jak to sie stato, ze akurat Kacper Pajak | V-V Opowiesznamtroche wigcej o tej przygodzie?
. K.P.:No dobrze. Lecieliémy samolotem, mielismy przesiadke
) o o . ) : do drugiego samolotu. Jak wyladowalismy, to taka pani po
K.P.:Noja tak mysle, ze mu sie Spiderman znudziti wolat zosta¢ lwem.  nas przyjechata i pojechaliémy do jej domu i potem do hotelu,

. L. . . © Ajuznastepnego dnia pojechali$my do muzeum historii natural-
M.M.: A skad sie pojawitw Twoim domu pierwszy lew? © nej, gdzie byly rézne zwierzeta, zeby zwiedza¢. | tam tez byly lwy.
. I dinozaury, byty nawet dawne szkielety ludzi. A potem byta
. pokazywana nasza planeta i byto pokazane, jak kontynenty sie

zmieniaty. Afryka nawet miata inny ksztatt. ..
. M.M.: A czego dowiedziates sie o Afryce?

. K.P.: Wiem, ze jest tam bardzo gorgco i jest tam bardzo duzo

M.M.: I to byt poczatek Twojej wielkiej przygody :

: zwierzat.
M.M.: I na przyktad kto tam mieszka?
K.P.: Lwy!

K.P.: Tak, bytem w ZOO-Safari i nawet widziatem Iwa na wolnosci! : M.M.: Czyli bardzo chciate$ odwiedzi¢ Iwy tam,

gdzie one mieszkaja?

K.P.: Tak! I taki kawatek Afryki znalezlismy troche blizej, we
© Frangiji.

M.M.: ...i przyszedt ten dzien, kiedy wyjechaliscie
na safari...

K.P.: Tak. Wyjechalismy samochodem. Wszystkie zwierzeta byty
na wolnosci, nawet niektére strusie podchodzity blizej samo-
choduitatus chciat otworzy¢ szybe, ale bat sig, ze go skubnie.

MM: I kto pierwszy wypatrzytlwa?

K.P.:Chybaja... Myslatem, ze bedzie ryczat. Zobaczytem jeszcze
Iwice. Sg wielkie! Lew miat grzywe, taka brazowego koloru. Tak jak
na moich maskotkach

MM: I jakie to byto przezycie?

K.P.: Cudowne!

MM: Co sobie wtedy pomyslates?

K.P.: Ze tez wyjade kiedys do Disneylandu.

MM: A czy spotkanie zlwem byto Twoim marzeniem?

K.P.: Tak! Chciatem sie dowiedzie¢, czemu akurat zyja w Afryce
i jak sie zachowuja na wolnosci...
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MM: Znamy Cig jeszcze zinnej :
sprawy. W Twoim domu mieszka :
bardzo duzo Iwéw. Pamietasz, :

skad je masz?

mamuni, tez z Francji. Z Francji przywio- :
. K.P.: Jest grozne, bardzo silne i potra-

ztem dwa, jednego takiego biatego...

K.P.: Taki wielki, ktory tez sie ruszat, cho-
ciaz to byta tez maskotka, odwiedzit mnie,

chyba jak miatem urodziny. Byt z banku
ING. Ciekawe czemu ten bank ma taki
znaczek lwa...

- MM: A powiedz nam, co to jest

K.P.: Troche od Cioci Marysi, troche od | W 0g0le za zwierze, taki lew?

fi mocno ugryz¢é. Mysle, ze jest bardzo
MM: A taki najwiekszy lew, ktéry :
Cig odwiedzit, pamigtasz skad byt? :

odwazny. Potrafi skaka¢, walczy¢, i do
tego gryz¢.

MM: A taki twdj ukochany lew,
- ktérego wszedzie ze soba zabie-

: rasz... Pamigtam, miate$ w szpi-
‘ taluze soba...

K.P.: Jednego takiego mam, ktérego naj-
© bardziej kocham. Maskotkowego. Od Mate-
usza, mojego ciotecznego brata. Wyglada
jak prawdziwy. Jego kocham najbardziej
© ze wszystkich. On jest ze mna najdtuzej.
Wszedzie, wszedzie ze mna jezdzi... Lew
jest bardzo odwazny.

MM: Policzymy Twoje lwy?

K.P.:No dobra.

MM:lile wyszto?

Mysle, ze to by musiato by¢ ze sto tysiecy! :

Chciatbym je zbiera¢, zeby mi kto$ przysy- MM: Bujanego lwa?

tatlwy irézne rzeczy zIwami...

MM: A czego jeszcze nie masz
- MM: A widziate$ takiego?

zlwem?

K.P.: Pizamy! Nie mam jeszcze pizamy : K.P.: Nie, ale bardzo, bardzo chciatbym

zlwem. Chciatbym tez bluzke i spodnie...

- MM: Cos jeszcze?

K.P.: Takiego na biegunach!

takiego miec!

: Otym marze...

. MM: Chciatbys takie rzeczy tylko
- zprawdziwym lwem?
K.P.: Osiemdziesiat dziewie¢. Chciatbym : K.P.: 1 majtki z lwem. Ale najbardziej :

pobic rekord na najwieksza ilo$¢ Iwéw. chciatbym takiego bujanego Iwa.

. K.P.: Nie, zKrélem Lwem tez. Marze o Dis-
: neylandzie, bo tam mozna spotkac Kréla
© Lwa. W Tuluzie spotkatem prawdziwego

: Iwa, a tam mégtbym spotkac Krola Lwa.




ZOSTALAM

Zostatam sama. M6j jedyny synek jest po tamtej stronie. Ale tak
naprawde nie jestem sama. Bo jesli sie zyje kilkanascie lat na po-
graniczu tego i tamtego $wiata, nie pozostaje sie nigdy samemu.
Wiem, ze do korca swoich dni bede czerpata z tego najwazniej-
$zego Czasu W moim zyciu.

Pracuje dzi$ w swoim zawodzie. Kocham te prace (jestem ogrod-
nikiem), kocham piekno i przyrode. Potrafie zauwazac to, co czto-
wiek ma na co dzien tuz, w zasiegu reki — jak zmieniaja sie pory
roku, jak pora kwitnienia przechodzi w pore zbioréw. Potrafie to
wszystko przekazywac innym. Jestem szcze$liwa, lecz szczescie
to jest konsekwencjg tamtego trudnego czasu.

Wiedy brakowato przyjaciét. Prawie wszyscy sie odsuneli. A ci, co
pozostali, nie zawsze potrafili nas zrozumie¢. Dlatego tak wazny
jest cztowiek, ktéry przychodzi w cierpieniu. Czasami po to, by
pomogt kiedy trzeba; czasami po to, aby po prostu byt.

t.6dzkie Hospicjum dla Dzieci gromadzi rézne osoby: lekarzy,
pielegniarki, wolontariuszy, ktérzy uczestnicza w cierpieniu
oferujagc pomoc medyczng, psychicznga, duchowa - wsparcie
w réznych potrzebach.

Tak. Szczesciem dla cztowieka jest drugi cztowiek. Mitos¢ jest
najwazniejsza.Ten czas, w ktérym teraz jestem, jest dobry. Ale
najbardziej wartosciowy byt czas poswiecony Tomkowi. Czas
cierpienia, bolu, wytrwatosci, zadawania pytan o sens, wzrastania
w madrosci i mitosci. Nic tak nie wzbogaca cztowieka jak cierpie-
nie. Swiat, ktéry dzisiaj odrzuca cierpienie, niech sie zastanowi
nad jego wartoscia. Cierpienie to takze jeden z elementéw to-
warzyszacych cztowiekowi oraz wszystkiemu, co zyje. Materia
réwniez boli. Jesli odrzucimy cierpienie dzisiaj, ono do nas wré-
ci, tylko czasem w innym wymiarze i ze zdwojong sita.

To, co pisze, wiem z doswiadczenia cierpienia. Cztowiek docho-
dzi do pewnej madrosci, ktéra mozna osiagna¢ tylko w taki spo-
sOb. Lecz akceptacja stanu choroby i cierpienia jest bardzo trud-
na.Wszystkie pozostate sprawy wydaja sie przy tym takie proste.

Halina Jaros, mama Tomka
t6dz, 9 wrzesnia 2012r.
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WYJAZDY
PIELGRZYMKOWE
DLA RODZIN
W ZALOBIE

Od kilku lat rodziny w zatobie zwigzane z £ 6dzkim Hospicjum
dla Dzieci uczestnicza we wiosennych pielgrzymkach. Do tej
pory odwiedziliémy Jasna Gére, Sanktuarium Swietej Rodziny
w Studziannie, Swinice Warckie — miejsce narodzin Swietej
Faustyny Kowalskiej, Niepokalanéw oraz Sanktuarium Matki
Boskiej Jaztowieckiej w Szymanowie.

Oprécz miejsc modlitwy i refleksji udato nam sie zobaczy¢
okoliczne zabytki: zamek w Olsztynie k. Czestochowy , Niebie-
skie Zrodta i Skansen Rzeki Pilicy w Tomaszowie Mazowieckim,
Szaniec Hubala w Poswietnym oraz Patac Radziwittéw wraz
z parkiem w Nieborowie.

Roéwnie waznym celem naszych wyjazdéw - od samego
ich poczatku - jest dla nas wspdlne spotkanie, podzielenie
sie swoimi przezyciamii do$wiadczeniami z trudnego czasu
przezywania zatoby po stracie bliskich oséb. Podczas spotkan
z zyczliwg pamiecig wspominamy szczegélnie tych, ktérzy
odeszli oraz wazne chwile spedzone z nimi. Chcemy takze, aby
udato sie nam spojrze¢ w przyszto$¢ z nadzieja, ktéra daje site
do pokonywania codziennych zyciowych trosk.

Dzielenie sie trudnymi, czesto dramatycznymi przezycia-
mi, paradoksalnie wzmacnia i wedtug stéw uczestnikow,
ale takze naszych doswiadczen, pomaga uniesc bdl zatoby.
Liczymy na to, ze dzieki tym spotkaniom rodziny moga ta-
twiej odzyskac site do odnajdywania siebie w codziennych
zmaganiach z rzeczywistoscia.

Piotr Feja
Psycholog tédzkiego Hospicjum dla Dzieci

Ks. Andrzej Partyka
Ksigdz £édzkiego Hospicjum dla Dzieci

STOWARZYSZENIE
tODZKIE HOSPICJUM
DLA DZIECI PROWADZI
GRUPE WSPARCIA DLA
RODZICOW W ZAtOBIE.

Co dwa tygodnie w Hospicjum odbywaja
sie spotkania Grupy Wsparcia dla rodzicow
w zatobie. Wspierani przez ksiedza i psycho-
loga rodzice tworzg silng wiez pomagajaca im
przejs¢ przez najtrudniejsze chwile swojego
zycia. Wiez pozwala na zaistnienie bezpie-
Cznego oparcia stworzonego ze zrozumienia,
empatii i wrazliwosci na siebie nawzajem.

Spotkania odbywaja sie co druga srode
od godziny 17:00 w siedzibie Hospicjum -
- ul. Nastrojowa 10.

telefon: 603 252 642,
e-mail: a.partyka@hospicjumdladzieci.org

telefon: 42656 97 97
e-mail: wsparcie@hospicjumdladzieci.org

. ’.LédzkieHOSpiCijdlaDZieCi BlULETYN|NFORMACYJNY2012/2013 DR R I I R R I I I I I
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WOLONTARIUSZ

‘W LODZKIM

Tekst: Krzysztof Pekala H OS P I CJ U M

Psycholog tédzkiego Hospicjum dla Dzieci, koordynator wolontariatu :

Fot.: Archiwum tHdD DLA DZIECI

Witaj, mam na imie Krzysztof. Jestem psychologiem i jednym z dwéch koordynatorow
wolontariatu Lédzkiego Hospicjum dla Dzieci. Moze masz ochote napi¢ sie herbaty lub
kawy? Kuchnia jest do naszej dyspozycji. Piotr, pedagog, z ktérym wspoétpracujemy
jest jeszcze na wizytach u naszych podopiecznych, ale lada chwila do nas dotaczy.

Nie, w naszej siedzibie nie spotkasz pacjentéw. Jestesmy jed-

z catego wojewddztwa dojezdzajac do nich.

szczegbtow zwigzanych z wolontariatem w naszej jednostce. Dobrze
roku rozpoczynamy nowa serie spotkan i szkolen. Pytaj $miato!
Jak to dziata? Hm, najwazniejsze to sie spotkac. Takg mozliwos¢

19:00, ale zdarzaja sie okazje, kiedy zostajemy dtuzej — zalezy
czy jest taka potrzeba.

dzielimy wolontariuszy na tych, ktérzy chca pomagac chorym
iich rodzinom bezposrednio w domach oraz tych, ktérzy poma-

jest jednak czysto teoretyczny. W praktyce wszyscy tworzymy
atmosfere pigtkowych wieczoréw w,hospie”.

Rzeczywiscie, wspomniatem o szkoleniu. Trwa ono od poczatku

. budowanie relacji zdrugim cztowiekiem poprzez dobra komu-
nostkag domowa. Staramy sie odpowiadac na potrzeby rodzin :

nikacje. Uczymy sie takze jak urozmaicac czas najmtodszym,

: rozkrecic nieco starszych czy tez jak wystuchac trudnych ko-
. munikatow. Zaprosimy pracownikow zajmujacych sie grupami
Ciesze sie, ze zdecydowate$/as sie do nas zajrze¢ i wypytac o kilka

wsparcia, by porozmysla¢ wspélnie nad $miercia i zatoba. Ze-

© spoétmedyczny z pewnoscia dotrze zinformacjami dotyczacymi
tez, ze zawsze zapoznajemy sie w pazdzierniku - to czas, kiedy co :

sprzetu, jakiego uzywaja nasi podopieczni. Bedzie tez okazja,

. zeby dowiedzie¢ sie wiecej na temat jednostek chorobowych,
. jakie ich dotknety. Sztywnych ram szkolers dopetniaja kurs
. pierwszej pomocy oraz BHP - zupetnie jak w pracy.

mamy przez caty rok akademicki, w piatki okoto godziny 16:30 :
w naszej siedzibie. Zazwyczaj rozchodzimy sie do domoéw po :

\Wolontariusz to cztowiek, ktéry z whasnej woli wykonuje po-

: wierzona mu prace nie pobierajac za to wynagrodzenia. Jesli
: zdecydujesz sie na to w tédzkim Hospicjum dla Dzieci, podpi-
: szemy umowe i zostaniesz przez nas ubezpieczony.

Pytasz jak mozesz pomoc...To whasciwie zalezy od Ciebie, two-
ich checii predyspozycji, a takze zapatu i mozliwosci. Tradycyjnie :

\Wiek nie ma tu zadnego znaczenia. Jesli 18 rok zycia wcigz jesz-

. cze przed Tobg, niezbedna bedzie zgoda prawnego opiekuna
© na udziat w spotkaniach wolontariatu.

gaja posrednio poprzez tzw. wolontariat akcyjny. Podziat ten :

© Szkolenia, o ktérych wczeéniej rozmawialismy sa niezbedne
© by wolontariusz trafit do rodziny. Form pomocy w domach pa-
. cjentéw jest tyle, ile tylko wyraza potrzeb. Nie zajmujemy sie
© jednak czynnosciami pielegniarskimi, ani nie zostajemy sami
pazdziernika do konca czerwca i przeplatane jest rozmaitymi :
pracami na rzecz Hospicjum. W jego trakcie staramy sie wzajem- :
nie poznac i wymienia¢ miedzy sobg doswiadczeniami, pogla- :
dami oraz refleksjami zwigzanymi z opieka paliatywng, naszymi :
motywacjami czy doswiadczeniami. Duzy nacisk ktadziemy na :

z podopiecznym. Czasem potrzeba, bysmy przeczytali pa-
cjentowi ksigzke, innym razem jego brat czy siostra poprosza
o0 pomoc w matematyce lub geografii, a jeszcze innym razem
rodzice zdecyduja sie na zwierzenie sie ze swoich problemow.
Moze potrzymasz kogos za reke...

Lri e}

Chcesz sie teraz dowiedzie¢ wiecej o wolontariacie akcyjnym?
Prosze bardzo.Ta gataz naszej dziatalnosci stuzy krzewieniu idei
opieki paliatywnej, propagowaniu informacji na temat £6dz-
kiego Hospicjum dla Dzieci, zabezpieczaniu wielu wydarzen
od strony organizacyjnej oraz pozyskiwaniu funduszy na rzecz
chorych w trudnej sytuacji materialnej czy na dziatalno$¢ na-

i roznosic¢ ulotki, by organizowac wszelkiego typu zabawy dla
dzieciakéw i mtodziezy nalezacych do rodziny hospicyjnej. Wa-
sze praca jest nieoceniona, gdy potrzeba pomocy w szatni, przy
poczestunku, czy wreszcie pakowaniu dziesigtkéw prezentéw

swoje miejsce przy zbieraniu datkéw do puszek, jeszcze inni

pomagajac w przygotowywaniu gigantycznej koresponden-
© ¢ji Hospicjum. Czasem potrzebujemy pomocy w zwyczajnym
© sprzataniu, przestawianiu sprzetu czy pakowaniu samochodéw.
: Wyobraznia wolontariusza i mozliwo$ci prawne stanowia jedy-
© ne granice pomocy. Masz swoje propozycje, pomysty? Jestesmy
: otwarci.

szego osrodka. Potrzebni nam jestescie, aby rozwieszac plakaty

Wiem, to duzo informacji. Moze jeszcze herbaty? Spokojnie,
* mamy czas, zeby sie poznad. O niczym nie musisz decydowac
© szybko. Staramy sie, aby kazdy czut sie u nas dobrze, jak u sie-
* bie...bo przeciez razem tworzymy to niezwykte miejsce.
na Dzier Dziecka czy Swieta Bozego Narodzenia. Inni znajduja :

- To jak? Widzimy sie w najblizszy pigtek?
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Tekst: dr n. hum. Piotr Pawlak
Pedagog todzkiego Hospicjum dla Dzieci
Fot.: Archiwum Grupa Zywiec

POMAGANIE
DOBRA
INWESTYCJA

ludzi lub instytucji.

Idea wolontariatu ma gteboki wymiar humanistyczny. o
Odwotuje sie do uniwersalnych wartosci, takich jak dobrog, :
uczciwos¢, szlachetnos¢, poswiecenie. Na plan pierwszy -
wysuwajg sie stowa Seneki, prekursora humanitaryzmu:
Homo sacra res homini (,Cztowiek rzecz swieta dla cztowieka”),
ktorych logiczng konsekwencja jest praca na rzecz drugiego :

Lacinskie stowo voluntarius oznacza
w dostownym znaczeniu ,dobrowolny’, :
,chetny”. Od tego stowa wywodzi sie :
wspotczesny termin wolontariusz, okre-
slajacy osobe, ktora w sposéb bezintere- :
sowny wykonuje prace na rzecz innych

cztowieka. Czy jednak takie wartosci przystaja do ducha : | k:

wspotczesnej epoki? Wspotczesny $wiat docenia indywidu- © |
alizm, przebojowo$¢, sukces. Dzisiejszy autorytet ubrany jest :
we francuski garnitur, wioskie buty, jezdzi niemieckim samo- :
chodem i kaze tytutowac sie dyrektorem lub prezesem. Czy :
. zowanych przez Hospicjum dla podopiecznych oraz pomoc
. doradcza w sprawach biznesowych. Inicjatywa pracownikéw
\W 2009 roku do tédzkiego Hospicjum dla Dzieci zadzwonit
z prosba o spotkanie Dyrektor Regionalny Kredyt Banku. :
Wyobrazalismy go sobie jako waznego i zajetego cztowieka :
w garniturze. W trakcie spotkania okazato sie, ze jest bezposredni,

wobec tego jest w nim miejsce na wolontariat?

dowcipny, fatwo nawiazuje kontakt i budzi zaufanie. Jednak

celem byto przedstawienie specyfiki dziatalnosci Hospicjum

jektow, ktoérych owocem byto wyremontowanie mieszkan

Kredyt Banku byta impulsem do nawigzania wspétpracy
zinnymi przedsiebiorstwami zainteresowanymi wolontaria-
tem pracowniczym. Obecnie Hospicjum korzysta z pomocy
wolontarystycznej pracownikéw Banku Zachodniego WBK,

© ING Banku Slaskiego oraz Grupy Zywiec.
nie jego cechy osobowosci zadecydowaty o podjeciu z nim :
wspoétpracy lecz propozycja wolontariatu pracowniczego
na rzecz naszego Hospicjum. Konsekwencja ustalen byto :
przeprowadzenie szkoler dla pracownikéw banku z oddziatéw :
w todzi, w Piotrkowie Trybunalskim i w Sieradzu, ktérych :

\Wolontariat pracowniczy jest dziataniem polegajagcym na
podejmowaniu i wspieraniu przez przedsiebiorce aktywnosci
dobroczynnej na rzecz organizacji pozarzadowych. Realizow-
any jest na zasadzie dobrowolnego udziatu pracownikéw

: w dziatalnosci pomocowej, ktoérzy wykorzystujac swoje
i podstawowych zasad komunikacji zosoba chora i jej rodzing. :
Dyrektorzy i pracownicy banku zaangazowali sie w kilka pro- :

umiejetnosci, Swiadcza nieodptatnie ustugi. Dziatalno$¢ chary-
tatywna firm jest wdrazana w ramach strategii,spotecznej

. odpowiedzialnosci biznesu” (Corporate Social Responsibi-
wybranych pacjentéw w trudnej sytuacji materialno-bytowej, :
pomoc w przygotowaniu spotkan okolicznosciowych organi- :

lity - CSR) i,,spotecznego zaangazowania biznesu” (Corporate
Community Involument - CCl). Podstawowym zatozeniem

obu strategii jest angazowanie sektora prywatnego na rzecz
organizacji niosgcych pomoc potrzebujacym oraz lokalne-
go spoteczenstwa. Budowane jest dzieki temu lokalne part-
nerstwo miedzy srodowiskiem przedsiebiorcéw a instytucjami
spotecznymi i organizacjami pozarzadowymi, zapewniajac
podmiotom obopdlne korzysci. Organizacje spoteczne
otrzymujag wsparcie w zakresie dziatalnosci statutowej, a firmy :

kreuja swoj pozytywny wizerunek, co sprzyja wzrostowi zau-
fania nabywcéw do marki.

Badania w dziedzinie zarzagdzania zasobami ludzkimi
wskazuja, ze wolontariat pracowniczy przynosi wiele korzysci
dla pracodawcy. Do najwazniejszych mozna zaliczy¢: bu-
dowanie lojalnosci wobec pracodawcy, wzrost motywacji,
zaangazowania i przywiazania pracownikéw, rozpoznawanie
predyspozycji pracownikéw (odkrywanie lideréw, sprawnych
organizatoréw), budowanie zaufania spotecznosci loka-
Inej i kontrahentéw. Korzysci z wolontariatu pracownic-

: zego zauwazajg réwniez sami pracownicy. Prace na rzecz
: potrzebujacych traktuja jako sposéb na odreagowanie stresu,
- odskocznie od codziennosci. Odczuwaja satysfakcje ptynaca
: zrobienia rzeczy pozytecznych i waznych. Wzrasta w nich
. poczucie przynaleznosci i akceptacji grupy, a takze odnajduja
: wwolontariacie spos6b na samorealizacje.

Nowoczesny wolontariat wychodzi naprzeciw potrze-
© bom instytucji, ale tez nie zapomina o potrzebach 0s6b
: zaangazowanych w pomaganie. Nowoczesny wolontariat
- wykracza poza stereotyp wolontariusza postrzeganego jako
. osobe bez zycia prywatnego i cztowieka z problemami. Daje
. wolontariuszowi mozliwo$¢ rozwoju, poznania ciekawych
. ludzi, stawiania czota niecodziennym wyzwaniom, samo-
. realizacji. Jest w nim miejsce na tradycyjne humanistyczne
wartosci, jak rowniez na rados$¢ z wiezi, wspdtdziatania,
. wspottworzenia i zabawy. W nowoczesnym wolontariacie
. obie strony zyskujg na pomaganiu.
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Dzien Dziecka w t6dzkim Hospicjum dla Dzieci to jeden z najbardziej oczekiwanych dni przez naszych
Podopiecznych. W tym dniu spotykaja sie Podopieczni z rodzinami, wolontariusze oraz pracownicy tédzkiego
Hospicjum dla Dzieci, aby sie wspdlnie bawi¢ i spedzac ze sobg czas. W 2012 r. spotkaliémy sie na terenie
Osrodka Wypoczynkowego Jedliczanka w Grotnikach, ktéry goscit nas juz po raz trzeci. Tym razem odbyt sie
tam Bal Krélewski, na ktérym witali Krél Witostaw i Krélowa Magdalena. Krélewscy dworzanie przygotowali
szereg atrakgji: dmuchane zamki, konne przejazdzki, strzelanie ztukéw, wypiekanie podptomykdéw czy poka-
zy rycerskiego fechtunku. Nastepnie uczestnicy Krélewskiego Balu zostali zaproszeni na spektakl,,Krawiec

Niteczka” przygotowany przez Teatr Arlekin. Na koniec Krélewska Para obdarowata dzieci licznymi prezentami,
gromadzonymi w krélewskim skarbcu od wielu miesiecy.
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MOZESZ Przekaz 1% podatku dla Podopiecznych
NAM _ toédzkiego Hospicjum dla Dzieci

POMAGACE? KRS 0000 159689

www.hospicjumdladzieci.org

detpay
Przekaz darowizne on-line ze strony
www.hospicjumdladzieci.org

lub na konto z dopiskiem DAROWIZNA
Numef konta: 64 124030601111 000034524833

Mtode Pary

Daj pluszaka dla dzieciaka! Zamiast kwiatow na
uroczystosci slubnej poproscie gosci weselnych
o przyniesienie zabawek. Nasi wolontariusze
pomogg Wam w zbidrce.

Wolontariat
Jesli czujesz, ze potrafisz dzieli¢ sie zinnymi
swoim czasem i usmiechem, to dotagcz do nas.

facebook

Znajdz nas na Facebooku
Hospicjum Dla Dzieci
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