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Czasem oddech jest tar staby, ze nie podniesie piorka.
Mozna go wspomaoc [ objqc opieRag.
| chroni¢ go, to jest - da¢ mu schronienie.

Dziekujemy za przekazanie 1% podatku na budowe
tédzkiego Hospicjum dla Dzieci.
Na jednym piorku niRt sie nie wyspi, lecz
Z wielu mozna zrobi¢ poduszRe.
Razem, mozna naprawde wiele.

Dziekujemy, ze jestescie z nami.
Sprawozdanie z wydatkowania srodRow z 1%

znajduje sie na stronie

www.hospicjumdladzieci.org



JAKOSC

TO BEDZIE

Znamy sie ze Smiercia. Czasem widujemy ja, jak przychodzi
po kogos, z kim sie zzyliSmy. Nie lubimy jej, bo jest stuzbist-
ka i nigdy nie pyta o zdanie. Czasem nas zaskakuje, czasem
jest przewidywalna, czasem chcieliby$smy, zeby sie spdzniata.
Wiemy, ze ona tez jest czedcia zycia, szczegd6lng czescia
zycia... Nie ktécimy sie z nig, wiemy, ze ostatecznie to ona
powie nam ostatnie stowo. Przyjmujemy zatozenie, ze od nas
zalezy tylko to, co przed nia.

Dlatego nie méwimy:,Jakos$ to bedzie”. Przez pietnascie lat
dziatalnosci Lédzkiego Hospicjum dla Dzieci trzeba byto nie
jeden raz przeprowadzi¢ powazna, gteboka rozmowe. Nigdy
nie obiecujemy cudéw, nie zapowiadamy przedtuzania zy-
cia. Nie pocieszamy tanim pocieszeniem i nie wspotczujemy
tania litoscig. W ciggu pietnastu lat dziatalnosci trzeba byto
rozmawiac z rodzicami, ktérzy ustyszeli druzgoczaca diagno-
ze, z rodzenstwem, ktére martwito sie o brata lub siostre,
z dzie¢mi pytajacymi o odchodzacych rodzicéw...

N ie préobujemy na site przeciagna¢ czyjegos zycia o dzien,
tydzien, miesigc czy rok. Nie ttoczymy powietrza w ptuca,
zeby przedtuzac zycie. Ttoczymy zycie. Tak, wyszukujemy
przerdéznej aparatury, aby zycie byto bardziej zyciem. Tak, ob-
stugujemy respiratory w domach chorych dziecii dorostych,
obserwujac ich zmagania z cierpieniem i chorobga. Odnies¢
mozna czasem wrazenie, ze kiedy w dyskusji o przewlekle
chorych pada stowo ,respirator”, od razu dopowiadane sa
,warzywo", ,roslina”, ,uporczywa terapia”... Ale to nie apara-
tura jest zrédtem tych cierpieni i zZrédtem choroby.

N ie przedtuzamy zycia. Nie potrafimy tego robi¢ i nie
mamy zamiaru sie tego uczy¢. Zgodnie z przyjetymi stan-
dardami medycznymi stosujemy u wielu pacjentéw wspar-
cie oddechowe przy pomocy respiratora, zawsze dbajac,
aby odbywato sie to za zgoda pacjenta. Nie przedtuzamy zy-
Cia, nie jest to naszym zadaniem ani celem. Wiec co robimy?
Wszystko, co mozliwe, aby podnies¢ jako$¢ zycia dziecka
czy osoby dorostej dotknietych przewlekta, nieuleczalng
choroba. Podnosimy jakos¢ zycia pacjentéw i wtedy obser-
wujemy, ze ich zycie sie wydtuza, Zze statystyki medyczne
zaczynaja nie przystawac do znanych nam przypadkéw.
Podnosimy jako$¢ zycia pozostawiajac mu reszte: podej-
mowanie decyzji, korzystanie z niego, realizowanie sig, od-
noszenie sukceséw.

D’rugoéc’ czasu od narodzin do $mierci nie zalezy od nas.
Od nas zaleze¢ moze co najwyzej wypetnienie tego czasu naj-
wyzszg jakos$cia. Codziennie o tym myslimy i to przyswieca
naszym przedsiewzieciom: budowany osrodek dla pacjen-
téw niewydolnych oddechowo ma podnies$¢ jakos¢ zycia
w zmaganiach z chorobg, ktéra nie daje szans. Budowa ruszyta,
wiosng nabierze rozmachu.

W najnowszym numerze Biuletynu dzielimy sie tym, czym
zyliSmy w ostatnim roku. Mamy nadzieje, ze przedstawione
historie przekonaja do stusznosci naszego kierunku i wyja-
$nig, dlaczego nie méwimy ,Jakos to bedzie” Mamy nadzieje,
ze Czytajacy odnajdzie na kolejnych stronach gtosno wypo-
wiedziane zdanie ,Jakosc¢ to bedzie”!

Jarostaw Mackiewicz
Redaktor naczelny

Biuletyn Informacyjny Stowarzyszenia ,t6dzkie Hospicjum dla Dzieci”

Zespotredakcyjny: Foto:
Janina Adamczyk,

Jarostaw Mackiewicz (redaktor)

Archiwum £HdD, Bartosz Wojciechowski, Michat
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Korekta: Sktad: Druk:
Jacek Czajczny Katarzyna Radkowiak Drukarnia MiW
www.myszastudio.pl www.miw.pl



- @ Lodzkie Hospicjum dla Dzieci BIULETYN INFORMACYINY 2074/2075 «««« - +xeseessssnsssssttmunsetttttt ittt ettt ettt ettt

DZIALANIA
W 2014 ROKU

Kaidego roku wydajac kolejny numer
Biuletynu Informacyjnego, staramy dzie-
li¢ sie z Panstwem czastka naszego hos-
picyjnego zycia, czastka tego, co robimy
w danym roku dla naszych podopiecz-
nych i z naszymi podopiecznymi. Dzieli-
my sie z Panstwem tym, co nadaje sens
naszej pracy i tym, co motywuje nas do
dalszego dziatania.

Kazdego roku pod opieke £édzkiego Hospicjum dla Dzieci tra-
fiaja nowi pacjenci, pacjenci, ktérym los — z naszego punktu
widzenia - postawit niebagatelne wyzwanie.

W 2014 roku oddziaty szpitalne skierowaty 4 matych pa-
cjentdw pod opieke paliatywna prowadzong przez Stowa-
rzyszenie ,L6dzkie Hospicjum dla Dzieci” oraz 5 chorych
zniewydolnoscig oddechowa celem udzielenia pomocy spe-
cjalistycznej oraz zapewnienia sprzetu wspierajagcego oddech.
Zespét hospicyjny, sktadajacy sie z 12 lekarzy, 13 pielegniarek
i 9 fizjoterapeutéw oraz 2 psychologéw, pedagoga, pracownika
socjalnego i ksiedza, odwiedzat w domach 75 chorych, wyko-
nujac $rednio okoto 1280 wizyt miesiecznie i pokonujac okoto
450000 km rocznie.

Opierajac sie na wynikach ankiet przeprowadzanych przez
kolejne lata wéréd podopiecznych iich opiekunéw, okazuje
sie, ze opieka medyczna oraz nieodptatne uzyczenie sprzetu
medycznego s3 najwazniejszymi formami pomocy oczekiwa-
nej od Hospicjum. Kolejne miejsca zajmuja: opieka pozame-
dyczna oraz spotkania integracyjne organizowane dwa razy
w roku. Pierwsze ma charakter pikniku dla podopiecznych,
ich rodzenstwa i opiekunéw, drugie - to adresowane bezpo-
$rednio do naszych podopiecznych iich najblizszych spotka-
nie wigilijne, organizowane corocznie od momentu powsta-
nia Stowarzyszenia ,tédzkie Hospicjum dla Dzieci".

. Tekst: Janina Adamczyk
: Prezes Zarzadu Stowarzyszenia todzkie Hospicjum dla Dzieci
: Fot.:archiwum tHdD

a Poniewaz Biuletyn ukazuje sie pod koniec 2014 roku,
kalendarium wydarzen zaczyna sie w grudniu roku
ubiegtego. A grudzien to przede wszystkim czas Swiat
Bozego Narodzenia, ktére w Polsce sg szczegdlnie ro-
dzinnie celebrowane. Nie inaczej jest w naszym Hospi-
cjum: organizowane przez nas Spotkanie Wigilijne dla
Podopiecznych Hospicjum ma niezwykle rodzinny cha-
rakter, jest radosne i petne niespodzianek dla dzieci,
a dla naszych darczyncéw jest okazjg do wyrazenia
naszej wdziecznosci. Spotkanie Wigilijne odbyto sie

13 grudnia 2013 roku w Akademickim Osrodku Inicja-

tyw Artystycznych w todzi.
o Grudzien to bardzo pracowity czas dla pracownikéw
oraz wolontariuszy Hospicjum, zwtaszcza grudzien
2013 roku. Dzieki zyczliwosci Manufaktury prowadzi-
lismy na jej terenie akcje charytatywna na rzecz pod-
opiecznych naszego Hospicjum. Zebralismy wéwczas
kwote 25.652,78 zt. Pienigdze te byty wrzucane do
puszek przy Piernikowej Chatce, przy robieniu zdjec ze
$w. Mikotajem, w czasie warsztatéw plastycznych oraz
przy stoisku zbombkami podpisanymi przez znanych
artystéw. Dzieki zebranym srodkom udato nam sie zaku-
pi¢ nowy respirator dla 2-letniego Jasia, ktéremu wcze-
$niej huragan Ksawery nieodwracalnie uszkodzit sprzet
ufatwiajacy oddychanie.
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o »1% NIE KOSZTUJE, A BUDUJE!” - to hasto kolejnej

kampanii pozyskiwania 1% podatku, z ktdra ruszylismy
w styczniu 2014 roku. Przygotowalismy spot telewizyj-
ny przedstawiajacy osrodek, ktéry zbudujemy w todzi,
przy ul. tupkowej 1. Muzyke do spotu skomponowat
nasz Przyjaciel i Ambasador - Piotr Rubik. Przygotowa-
lismy billboardy, plakaty i ulotki, ktére do korca kwietnia
przypominaty podatnikom o mozliwosci odliczenia 1%
podatku na rzecz naszej organizacji.

Styczen 2014 roku zaowocowat kolejnym transpor-
tem plastikowych zakretek, zbieranych w ramach akgji
LZostan Super Zakretakiem”. Sprzedano woéwczas
3536 kg zakretek.

W lutym za$, po raz kolejny korzystajac z zyczliwego
wsparcia parafii p.w. Niepokalanego Serca NMP i $w. An-
toniego Marii Klareta, moglismy spotkac sie z mieszkan-
cami OsiedlaTeofilow i opowiedzie¢ troche o Hospicjum,
jednoczesnie zbierajac srodki na nasza dziatalnos¢.

W marcu i kwietniu 2014 roku Marcin Gortat oraz We-
ronika Marczuk byli twarzami kampanii pod hastem
»Czy Twéj 1% wspiera lokalne fundacje”. Celem
kampanii byto zwrécenie uwagi mieszkancéw woje-
woédztwa tédzkiego na wsparcie organizacji pozytku
publicznego, dziatajacych na terenie naszego regionu.
Dla naszego Hospicjum byta to okazja, aby opowiedziec
0 naszej dziatalnosci w réznych miastach regionu, zwtasz-
cza tam, gdzie mieszkaja nasi podopieczni. Byliémy na
konferencjach w todzi (14.03), w Tomaszowie Mazo-
wieckim (20.03), w Piotrkowie Trybunalskim (20.03),
w Skierniewicach (21.03), w Kutnie (21.03), w Zdunskiej
Woli (24.03), w tasku (24.03) i w Betchatowie (26.03).

Qe

CZY TWOJ 1% WSPIERA
LOKALNE FUNDACJE?

KRS DOOD 1659 487 KRS 0000 147 770

— -

e 29 marca 2014 roku po raz czwarty odbyta sie debata

publiczna z cyklu,Sobota dla Hospicjum”— Uniwersytet
Medyczny w todzi, Zesp6t Domowej Opieki Hospicyjnej
Caritas Archidiecezji tédzkiej oraz Stowarzyszenie £ 6dz-

kie Hospicjum dla Dzieci”zorganizowaty IV Debate Pu-
bliczna, tym razem nt.,,Prawo do zycia. Prawo do praw-
dy. Prawo do $mierci. Etyka na kranncach zycia”.

31 marca 2014 roku w Biatej Fabryce Geyera w todzi
aktorzy Teatru Arlekin przygotowali dla podopiecznych

naszego Hospicjum spektakl teatralny pt.:,Czerwony
Kapturek”. Interaktywne widowisko pozwolito naszym
matym pacjentom bezposrednio uczestniczy¢ w odgry-
wanym przedstawieniu.

W marcu, po raz kolejny spotecznos$¢ uczniowska Pu-
blicznego Gimnazjum nr 18 w todzi zorganizowata
koncert charytatywny pt.:,Osobowos¢ na wyciggniecie

- @ Lodzkie Hospicjum dla Dzieci BIULETYN INFORMACYINY 2074/2015 -+ v« s+ tese s stemmssttmntnetttit ittt ettt



- @ Lodzkie Hospicjum dla Dzieci BIULETYN INFORMACYINY 2074/2075 «««« - +xexeessssnsnssstsmmestttttti ittt ettt ettt ettt

reki”. W tym roku zaproszenie na spotkanie przyjeli: @ Dzieki Samancie Stuhr, Katarzynie Btazejewskiej, Ja-
kubowi Krupskiemu oraz Maciejowi Stuhrowi, ktérzy
postanowili przekaza¢ naszemu Hospicjum pienigdze
zugody przedprocesowej, udato sie zakupi¢ 4 nowe respi-
ratory, ktére trafity do doméw naszych podopiecznych.

Sabina Jeszka (Mam Talent), Pawet Biba Binkiewicz
(X Factor) i Mateusz Gredzinski (The Voice of Poland). Spo-
tkanie byto okazja do wsparcia podopiecznych Lédzkie-
go Hospicjum dla Dzieci. Artysci zachecali do wigczenia
sie w dziatalnos$¢ na rzeczinnych oséb. W tej edycji udato
sie zebrac¢ kwote 1.795,56 zt.

0d 2 kwietnia 2014 roku, dzieki przychylnosci MPO
w kodzi, mozemy promowac nasza hospicyjna akcje
»Zostan Super Zakretakiem” na powierzchni samocho-
déw MPO. Od ponad roku zbieramy plastikowe zakretki,
dzieki ktérym realizujemy marzenia naszych podopiecz-
nych. Od kwietnia o szlachetnym nawyku odkrecania
plastikowych zakretek przypomina réwniez piec cie-
zaréwek MPO. Na powierzchniach bocznych pojazdéw
znalazly sie grafiki zachecajgce do wiaczenia sie do akgji
,Zostan Super Zakretakiem”.

11 kwietnia 2014 roku odbyta sie Xl edycja akgcji, Od-
dajemy dzieciom Krew”, zachecajaca do regularnego
oddawania krwi dla potrzebujacych dzieci z tédzkich
szpitali pediatrycznych.Tego dnia krwiodawcy, kt6rzy ze-
chcieli wiaczy¢ sie w akcje, otrzymywali od pracownikéw
i wolontariuszy Hospicjum magnes na lodéwke w ksztat-
cie czekoladki. Moze dzieki temu tatwiej bedzie pamietac
o regularnym oddawaniu krwi, do czego od lat zachecamy.

W trzecig sobote maja (17.05.2014r.) zorganizowalismy
V Pielgrzymke Grupy Wsparcia dla Rodzin w Zatobie.
W tym roku udali$my sie do sanktuarium Swietego Mar-
cina w Oporowie, gdzie poznali$my historie Zakonu
Swietego Pawta Pierwszego Pustelnika (paulinéw) oraz
oporowskiego klasztoru, ktérego przeorem niegdy$ byt
obronca Jasnej Géry, o. Augustyn Kordecki. Zwiedzali-
$my réwniez XV-wieczny zamek i park w Oporowie.

®

Péttora roku codziennej, mozolnej pracy potrzebowat
Marcin, podopieczny Hospicjum, aby zbudowa¢ model
motocykla Indiana 850cc (19.05.2014 r.). Wszystkie ele-
menty to reczna praca Marcina, ktéry powiedziat kiedys,
ze rece to jego skarb”. Wierne odwzorowanie legendar-
nego motocykla to tylko jeden z przejawéw niezwyktej
cierpliwoscii niespotykanego talentu Marcina. W dniu
14.06.2014 r. t6dzki oddziat Stowarzyszenia Dzienni-
karzy Polskich przyznat tytut Dziennikarza Roku 2013
Agnieszce Rutkowskiej. Nagroda zostata przyznana za
wyemitowany w Magazynie Ekspresu Reporteréow w TVP2
film o Marcinie i jego niezwyktej pasji.

21 maja 2014 roku Stowarzyszenie,t6dzkie Hospicjum
dla Dzieci” obchodzito pietnaste urodziny. Jubileusz
charytatywnie poprowadzita Urszula Chincz wraz z na-



szym pracownikiem Jarostawem Mackiewiczem. Swoja
obecnoscia zaszczycili nas przedstawiciele wtadz miasta
i wojewddztwa. Podczas jubileuszu moglismy obejrze¢
film Agnieszki Rutkowskiej i Adama Wrébla o naszym Ho-
spicjum, ktéry zostat zrealizowany na przetomie kwietnia
i maja 2014 roku, specjalnie na te okazje. Autorom filmu
udato sie odda¢ klimat codziennej, hospicyjnej pracy.
W czasie jubileuszowej gali wreczone zostaty Nagrody
Krysztatowego Serca oraz Medale XV-lecia t6dzkiego
Hospicjum dla Dzieci. Gale uswietnit wystep Anity Lip-
nickiej, a na zaproszonych gosci czekat wielki tort.

1 czerwca 2014 roku wolontariusze i pracownicy £6dz-
kiego Hospicjum dla Dzieci wzieli udziat w rozgrywkach
sportowych InvestorCup, zorganizowanych przez Koto
Naukowe Studentéw Wydziatu Zarzadzania Uniwersyte-
tutodzkiego. Dochéd zimprezy przeznaczony zostat na
rzecz naszego Hospicjum.

0 17 czerwca 2014 roku zorganizowaliSmy Rodzinny Piknik

w Krainie Kwitngcej Wisni - tym razem spotkanie odbyto
sie w stylu japoriskim. Na podopiecznych Hospicjum cze-
kata cesarska para, ktéra wszystkim przybytym wreczata
przygotowane upominki. Dzieci mogty pozna¢ tajniki

walki kendo, zasady japonskiej kaligrafii, pozna¢ podsta-
wowe zwroty jezyka japonskiego, przyjrzec sie z bliska
tradycyjnym japonskim strojom.

W dniu 23 czerwca 2014 roku otrzymalismy dtugo
wyczekiwane pozwolenie na budowe. Wydana decy-
zja administracyjna otworzyta przed Hospicjum nowe
perspektywy. Zgodnie z obowigzujagcym w Polsce pra-
wem, po zgtoszeniu wniosku o pozwolenie na budowe,
przedstawieniu projektéw budowlanych oraz innych
wymaganych dokumentéw, otrzymalismy pozwole-
nie na rozpoczecie prac budowlanych na terenie dziatki
w todzi, przy ul. tupkowej 1.

17 sierpnia 2014 roku spetnilismy marzenie naszej
podopiecznej, Sary. Jej marzeniem byto spotka-
nie z Sylwig Grzeszczak, polska piosenkarka majaca
w dorobku dwie podwdjne platynowe ptyty. Sara nie
tylko mogta spotkac sie z Sylwia Grzeszczak, ale tak-
ze przez p6t godziny rozmawiac z nig w cztery oczy,
a potem bawic sie na koncercie, ktéry artystka data
w Szczercowie koto Betchatowa.

- @ Lbdzkie Hospicjum dla Dzieci BIULETYN INFORMACYINY 2074/2075 =« ceveceecceecces
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@ Kolejne spetnione marzenie to wakacyjny wyjazd

Malwinki. W tym roku na Karwienskiej plazy widokiem
Battyku mogta cieszy¢ sie mata Malwinka, podopieczna
Ltédzkiego Hospicjum dla Dzieci. Wyjazd byt mozliwy
dzieki pienigdzom zebranym w ramach akcji,Zostan
Super Zakretakiem”.

Z koncem wakacji zakonczyly sie prace rozbiérkowe
na dziatce przy ulicy tupkowej 1 oraz wykonane zosta-
ty przytacza instalacji deszczowej, elektrycznej i wodno-
-kanalizacyjnej. Prace te umozliwiaja podjecie kolejnych
etapdw budowy.

Z dniem 30 sierpnia 2014 roku Ksigdz Arcybiskup Marek
Jedraszewski odwotat z funkcji kapelana naszego Hospi-
cjum ksiedza Andrzeja Partyke. Nasz dotychczasowy ka-
pelan zostat mianowany dyrektorem Caritas Archidiecezji
Loédzkiej i po siedmiu latach pracy w Hospicjum podjat
sie kierowania najwieksza organizacja charytatywna
w regionie tédzkim.

Poczatek roku szkolnego okazat sie okazjg do szcze-
go6lnej aktywnosci pracownikéw firmy GE Electronics,
ktérzy przygotowali wyprawki szkolne dla naszych pod-
opiecznych lub dla ich rodzenstwa. Réwniez wakacyjni
nowozency wsparli nas w przygotowywaniu wyprawek
szkolnych, przekazujac artykuty szkolne podarowane
przez gosci weselnych.

5 wrzesnia 2014 roku otrzymaliémy od firmy Rossmann
darowizne rzeczowa w postaci Srodkéw higienicznych,

recznikow, papieréw i kosmetykéw, ktére trafity do naj-
bardziej potrzebujacych rodzin objetych nasza opieka.

11 wrzes$nia 2014 roku na poktad samolotu do Rzymu
wsiadt Michat, podopieczny Hospicjum. Zrealizowato sie
marzenie Michata - poleciat do Rzymu, gdzie uczestni-
czytw audiencji Ojca Swietego Franciszka oraz zwiedzat
zabytki Wiecznego Miasta. Realizacja marzenia Michata
mozliwa byfa dzieki zaangazowaniu uczniéw XXI LO
w todzi, ktérzy zebrali na ten cel Srodki w ramach prowa-
dzonych aukgji charytatywnych.




@ W dniach 17-18 wrzes$nia 2014 zostat przeprowadzony
w naszym Hospicjum audyt recertyfikujacy. Podczas
audytu sprawdzone zostato funkcjonowanie systemu
zarzadzania jakoscia w naszym Stowarzyszeniu i czy
$wiadczenia udzielane pacjentom odpowiadajg najwyz-
szym standardom jakosci. Certyfikat wydany przez BSI
potwierdza, ze audyt przeszlismy pomysinie.

bsi.
Certyfikat Rejestracji
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@ 24 wrzesnia 2014 roku dzielilismy sie swoim doswiad-
czeniem w organizacji wolontariatu z koordynatorami
centréw wolontariatu z Rumunii, Motdawii i Gruzji. Wcze-
$niej, 24 sierpnia 2014 roku goscili u nas pracownicy
szpitala w Kijowie, ktérzy organizuja oddziat opieki palia-
tywnej i przyjechali do Polski, aby zapoznac sie z naszymi
doswiadczeniami w pracy z nieuleczalnie chorymi.

Dzien p6zniej, 25 wrzesnia, na Politechnice War-
szawskiej miata miejsce obrona pracy dyplomowej
Mateusza, naszego podopiecznego. Mateusz zostat
inzynierem na podstawie ukonczonych studiéw infor-
matycznych i obronionej pracy pt.:,Metody oceny jako-
$ci obrazu nieruchomego”.

@ Réwniez we wrzesniu dotarta do nas bardzo mita wia-
domos¢, ze Lodzki Kurator Oswiaty objat Honorowym
Patronatem nasza akcje,Zostan Super Zakretakiem”.
Jestesmy przekonani, ze dzieki temu akcja rozwija¢ sie
bedzie z jeszcze wieksza intensywnoscig i pozwoli na
spetnianie kolejnych marzen chorych dzieci.

@ Listopad to miesigc pamieci, zadumy i refleksji. Jak co

roku, pamietajac o tych, ktérych nie ma juz wsrdd nas,

odprawiona zostata msza swieta w intencji zmartych
podopiecznych Hospicjum. Miato to miejsce 9 listo-
pada 2014 roku w parafii pw. Najswietszego Zbawiciela

w todzi. Modlac sie za wszystkich, ktérzy spedzili pod na-

szg opieka pojedyncze dni, tygodnie, miesigce czy lata,

wspominalismy ich zich bliskimi, ktérzy uczestniczyli

w dorocznym spotkaniu Grupy Wsparcia w Zatobie.

m W czwartek, 27 listopada 2014 roku na terenie pw. pa-
rafii Najswietszego Sakramentu w todzi miata miejsce
Xll edycja akcji, Oddajemy Dzieciom Krew”. W nowym
miejscu, na toédzkiej Radogoszczy, bardzo blisko obec-
nej siedziby Hospicjum, przekonywali$my todzian do
dzielenia sie krwig, ktéra jest jedynym lekarstwem nie-
dajacym sie wyprodukowac.

I tak doszlismy do kolejnego grudnia i kolejnych przygoto-
wan do Spotkania Wigilijnego podopiecznych tédzkiego
Hospicjum dla Dzieci. Dziekujemy za wsp6lng obecnos¢
przez ten rok, za pamiec o naszych potrzebach, za wspar-
cie w naszych dziataniach na rzecz nieuleczalnie chorych
dzieci. Dzieki Wam mozemy pomagac¢ innym. Ufamy, ze nie
zabraknie zyczliwosci i wsparcia dla nas na kolejne lata po-
stugiwania pacjentom, ktérych los doswiadczyt nieuleczal-
na choroba. Zapraszamy do odwiedzin naszej strony inter-
netowej oraz naszych mediéw spotecznosciowych, gdzie
na biezgco staramy sie dzieli¢ tym wszystkim, czym zyjemy
niosac pomoc tym, ktérych zycie zalezy od pomocyinnych. @

n
—
=)
N
<
-
(=)
~N
>
Z
>
9
<<
=
o
(]
w
=
=
>
-
w
=
=
[-2]
kvl
L
N
[a)
o
©
£
3
=
Q.
@
o
T
B
i~
N
o
hel
-~
([ ]



=
=
>
~
w
-
2
)
k]
2
N
o
°
o
€
=]
=
a
A
o
I
B
4
N
o
e
ad
([ ]

10

Nie sposéb w jeden wieczér opowiedzie¢ o tysigcach godzin
czuwania przy pacjentach, o milionach przejechanych kilome-
trow, o dziesigtkach tysiecy wizyt w domach dzieci czekajacych
na wsparcie. A jednak temu poswiecone byto to niezwykte spo-
tkanie, aby w jeden wieczdr w szczegdlny sposéb skupic sie na

PIETNASCIE LAT
| W JEDEN
2l WIECZOR?

: Tekst: Jarostaw Mackiewicz
: Fundraiser
: Fot.: Bartosz Wojciechowski

w ciepte majowe popotudnie w scenerii
Teatru Muzycznego w todzi zgromadzito
sie kilkaset osob, ktorych zyciorysy
wplottly sie w dzieje Lédzkiego Hospi-
cjum dla Dzieci, pietnastoletnie dzieje
Stowarzyszenia, ktore powotato do zycia
trzecie w Polsce i pierwsze w regionie

t6dzkim domowe hospicjum dla dzieci.

dowego Funduszu Zdrowia, Regionalnego Centrum Polityki
¢ Spotecznej, Konsultant Krajowy w Dziedzinie Medycyny Palia-
tywnej, przyjaciele z hospicjow w Polsce oraz liczni przyjaciele,
: sponsorzy, darczyncy, z ktérych hojnosci Hospicjum korzysta
: w codziennej dziatalnosci.

tym wszystkim, czym przez pietnascie lat zyto t6dzkie Hospi- :

cjum dla Dzieci.

21 maja 2014 roku odbyty sie w Lodzi obchody pietna-
stolecia dziatalnosci Stowarzyszenia ,£édzkie Hospicjum dla
Dzieci”. Na uroczystg gale w Teatrze Muzycznym przybyli za-
proszeni goscie, wérdd nich miedzy innymi: Wojewoda t6dzki
- Jolanta Chetminska, Wicemarszatek Wojewddztwa t6dzkiego
- Marcin Bugajski, Prezydent Miasta todzi - Hanna Zdanowska,
biskup Adam Lepa, Prezes Najwyzszej Izby Kontroli — Krzysztof
Kwiatkowski. Tego wieczoru byli z nami przedstawiciele Naro-

: Uroczysta gale w Teatrze Muzycznym poprowadzita pani
¢ Urszula Chincz, ktérg na scenie wspierat pracownik Hospi-
¢ cjum. Przemawiajac do zebranych uczestnikow uroczystosci
: Wojewoda t6dzki Jolanta Chetminska powiedziata: ,Jubileusz
i pietnastolecia Stowarzyszenia ,tédzkie Hospicjum dla Dzieci”
: jest swietem ludzi o wielkich, przepetnionych mitosciq sercach,
: ktérzy swoje umiejetnosci, wiedze, sity i czas przeznaczajq na
: pomoc dzieciom dotknigtym bolesnie przez los”. A zwraca-
: jac sie do pracownikéw i wolontariuszy Pani Wojewoda wy-
powiedziata stowa zapadajace w pamiec: ,To dzieki Wam



- pracownikom i wolontariuszom Hospicjum — mali pacjenci
naznaczeni stygmatami cierpienia i $mierci, pogodnie, otocze-
ni opiekq i czutosciq z poczuciem bliskosciinnych, przechodzq
na drugi brzeg w inny wymiar czasu, pozbawiony bélu, strachu
i niepewnosci. Za lata pochylenia sie nad cierpigcymi dziecmi,
. mogli z niego korzysta¢ pacjenci z regionu tédzkiego.

za usmiech, ciepto rgk, ulge w bélu, codziennq pielegnacje -
z catego serca dziekuje!”

Roéwniez mite i wazne stowa padty z ust Prezydent Miasta

na czerpanie z postawy dzieci zmagajacych sie z choroba:

JIstnieje potoczne przekonanie, ze to my, dorosli, ksztaftuje- :
my, wychowujemy, wywieramy wptyw na dzieci. W hospicjum :
widzimy takze, jak silny wptyw chore dzieci wywierajq na nas :
ijak w kontakcie z nimi zmieniajq sie dorosli. Wtedy zaczynamy
widzie¢ Swiat w realnych proporcjach, doceniac zycie i zdrowie,

cieszyc sie rzeczamizwyczajnymi”.

Wicemarszatek Sejmiku Wojewédztwa tédzkiego, Marcin

Bugajski, przyszedt na uroczystos¢ jubileuszowa z zabaw-

kami, ktére przy sktadaniu zyczen przekazat podopiecznym
Hospicjum. Pan Marszatek zyczyt, aby dobro, ktére staje sie
efektem dziatalnosci Hospicjum, wracato do nas ze zdwojong
sitg. Zyczyt réwniez, aby sprawy budowy naszego oérodka
przy ul. tupkowej przebiegaty sprawnie, by jak najszybciej

¢ Natomiast biskup pomocniczy Archidiecezji t6dzkiej, Adam
. Lepa, zwracajac sie do zebranych w Teatrze Muzycznym, pod-
todzi, Hanny Zdanowskiej. Pani Prezydent zwrécita uwage :
i narzecz chorych i cierpigcych. Méwiac o postawie stuzby

kreslit znaczenie wolontariuszy w bezinteresownej stuzbie

i empatii wskazat na wolontariuszy jako tych, ktérzy maja
L~hadmiarempatiiw Zyciu spotecznym i dzieki temu nadmiarowi
przemieniajq spoteczenstwo”. Zyczyt, aby w ,samarytarskim
pochyleniu nad matym cztowiekiem owocowato jeszcze piek-
niej bezinteresowne dobro”.

. Wiele tego wieczora zostato wypowiedzianych cieptych stow
¢ pod adresem Stowarzyszenia, stéw uznania, wdziecznosci

i wsparcia. Byfa to rowniez okazja, zeby przedstawic¢ dziatalnos¢
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Hospicjum na przestrzeni pietnastu lat, podad statystyki

dotyczace udzielonych swiadczen, sprzetu medycznego :
. Prezes Zarzadu tédzkiej Spotdzielni Mleczarskiej ,Jogo” -
Krzysztof Jankowski, pan Zbigniew Solarz z PGE Obrot S.A.
: Oddziat w todzi, Prezydent Rotary Club £6dz 4 Kultury -
: Robert Jundo, Ordynator OIOM Szpitala im WAM - prof. Wal-
: demar Machata oraz pan Andrzej Oledzki z firmy Sofia, pan

czy pokonanych kilometréw w drodze do pacjentéw po-
trzebujgcych pomocy. Szczegélnym momentem tego wie-
czoru byta premierowa projekcja filmu dokumentalnego
Agnieszki Rutkowskiej i Adama Wroébla o tédzkim Hospi-
cjum dla Dzieci. W filmie wystapili zaréwno pracownicy

Hospicjum, jak i pacjenci, czy ich rodzice. Jedna z 0s6b, :
: cujacego z nami XXI LO w todzi.
ka nad chorym dzieckiem to jest ogromny stres codzienny :
i zawsze wiemy, Ze mamy takiego Aniota Stréza, do ktérego :
: Dzieci uhonorowanych zostato pietnascie oséb i instytucji,
. ktére zwtaszcza w ostatnim czasie szczegdlnie wpisaty sie
: w pomoc w naszych dziataniach. Bardzo waznym jest dla
: nas, aby pamietac o darczyncach, ktérzy bezinteresownie
poswiecajg swdj czas, swoje srodki i mozliwosci dziatania,
Jubileuszowa gala stata sie okazjg do podziekowania oso- :
: li sie bankowcy, dyrektorzy szkot czy indywidualni darczyricy
od lat zwiazani z naszym Stowarzyszeniem.

mama Kubusia w pewnym momencie filmu méwi: ,Opie-

zawsze mozemy sie zwrdci¢”. W ten sposéb mama jednego
z naszych mtodszych pacjentéw zdefiniowata hospicyjna
postuge: by¢ jak najblizej, strzec zdrowia i interweniowac,
kiedy co$ sie dzieje.

bom iinstytucjom, ktére wspieraja dziatalnos¢ Stowarzysze-
nia. Z okazji Jubileuszu przyznane zostaty nagrody Kryszta-

towego Serca, ktére trafity do szczegdlnie zastuzonych oséb

wspierajacych nasze przedsiewziecia. Nagrody odebrali

Michat Matuszynski i ks. Jacek Tylu$ - katecheta z wspotpra-

Pamiatkowym medalem XV-lecia tédzkiego Hospicjum dla

aby pomagac podopiecznym Hospicjum. W tej grupie znalez-



Pietnastolecie Hospicjum stato sie tez okazja do pierwszego
rocznego podsumowania akcji,Zostan Super Zakretakiem”. :
Akcja ruszyta na przetomie maja i czerwca 2013 roku i po
dwunastu miesigcach przyciggneta ponad siedemdziesiat
placéwek z terenu wojewodztwa toédzkiego. Niektore ze szkot
i przedszkoli, ktore zebraty w ciggu tego roku nawet i po pét :
tony plastykowych zakretek, postanowili$my przy okazji Jubile- :
uszu nagrodzi¢ uroczystym Certyfikatem uczestnictwa w akgji. :

: | jatam bytem, cho¢ miodu nie pitem, a co tam widziatem,
W drugiej czesci wieczoru miat miejsce koncert Anity Lip-
nickiej, ktéra dla zaproszonych gosci zaspiewata piosenki ze :
swojej ostatniej ptyty Vena amoris. Na zakoriczenie koncertu, :
Artystka bisujac wykonata piosenki z pierwszego okresu :
tworczosci, w tym najbardziej znane utwory grupy Varius Manx.

Po estetycznych doznaniach z wysokiej potki przyszedt czas
na co$ dla ciata. Na zaproszonych gosci czekat ogromny tort
przypominajacy projekt budowli, ktéra Hospicjum planuje :
zrealizowad na dziatce przy ulicy tupkowej 1. Przygotowany

przez Cukiernie Dybalskiego kilkudziesieciokilogramowy
tort cieszyt sie ogromnym zainteresowaniem uczestnikéw
gali, ktérzy w kuluarach toczyli rozmowy petne uznania dla
pietnastoletnich dokonaniach Stowarzyszenia na polu opieki
nad nieuleczalnie chorymi dzie¢mi. | stychac tylko byto, jak
rodzity sie nowe pomysty dziatan, ktére maja jeszcze bardziej
wspomagac podopiecznych Hospicjum.

wyzej opisatem...
([

PATRONATY HONOROWE OBCHODOW JUBILEUSZU

T

Ml
Sasraeh w."""""“ Lidikeps  PREZYDENT MIASTA LODZI Arcybiskup Metropolita
ol Segpie HANNA ZDANOWSKA Lodzki

Wojewods Ladeki
Jodants Chelmitiska
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Tekst: dr n. med. Witalij Andrzejewski
Dyrektor ds. Lecznictwa tédzkiego Hospicjum dla Dzieci
Fot.: Archiwum tHdD

HOSPICJUM
CZY SZPITAL?

Oczekiwanie na narodziny dziecka jest
jednym z najwazniejszych, a zarazem naj-
szczesliwszych okreséow zycia czlowieka.
Zrozumiatym jest, iz oprocz radosci okres
ten dostarcza réwniez wiele pytan - dziew-

czynka czy chtopiec, do kogo bedzie podobne, jaki wybra¢ kolor scian do pokoiku?
| najwazniejsze pytanie - czy bedzie zdrowe? | wiasnie tego pytania staramy sie unikac,
bojac sie czy przypadkiem ,nie wywotamy wilka z lasu”, ale zawsze z niepokojem oczeku-
jemy komentarza lekarza wykonujacego USG ptodu. | w wiekszosci przypadkéw styszymy,
ze wszystko w porzadku. Zdarza sie jednak, ze lekarz zaczyna sapa¢, pochylac sie do monit-
ora prawie dotykajac czotem ekranu i zwleka¢ z udzielaniem odpowiedzi na przestraszone
spojrzenia przysztych rodzicow, poniewaz nie ucza na studiach, jak powiedzie¢ przysztej
mamie, ze ptodd rozwija sie nieprawidtowo, i ze dla tej rodziny zycie juz nie bedzie ani takie

jak dotychczas, ani takie, o jakim marzyli.

Jedna z takich nieprawidtowosci, ktére lekarz moze stwier-
dzi¢ badaniem USG, jest wrodzona wada. Okre$lenie ,wro- :
dzona wada rozwojowa” (WWR) oznacza wewnetrzna lub :
zewnetrzng nieprawidtowo$¢ morfologiczna dotyczaca :
struktur ciata, powstala w okresie zycia wewnatrzmacicz- :
nego i obecna przy urodzeniu, niezaleznie od patogenezy, :
etiologii i czasu rozpoznania. Takie wady moga wystepowac :
pojedynczo, jako wady izolowane, stanowigce 2/3 wszystkich :
WWR, lub jako wady mnogie (wielowadzie), czyli w liczbie :
dwoch lub wigcej duzych wad rozwojowych dotyczacych :
co najmniej dwdch uktadéw organizmu dziecka. Zgodnie :
zdanymi Polskiego Rejestru Wrodzonych Wad Rozwojowych :
(PRWWR) w Polsce rodzi sie rocznie ponad 7000 dzieci z co
najmniej jedna powazna wada rozwojowa, a wady cewy ner-

wowej sg na trzecim miejscu co do czestosci wystepowania
wséréd wszystkich WWR (8,1 na 10 000 zywo urodzonych).
Urodzenie dziecka z powazng wada rozwojowa/zespotem
wad czesto dramatycznie zaburza funkcjonowanie rodziny.
Stanowi to trudne zagadnienie nie tylko w aspekcie me-
dycznym, ale réwniez spotecznym. Wprowadzenie w latach
70. ubiegtego wieku do praktyki klinicznej ultrasonogra-
fii (USG) spowodowato przetom w diagnostyce, a p6ézniej
w terapii wad ptodu. Stata sie mozliwa interwencja terapeu-
tyczna, polegajaca na korekcji wady u dziecka jeszcze przed
jego urodzeniem. Réwnolegle w ostatnich latach toczy sie
dyskusja na temat prowadzenia opieki paliatywnej u dzieci,
u ktoérych diagnostyka prenatalna wskazuje na zte roko-
wanie co do wyleczenia i przezycia, jako alternatywy dla



podejmowania nadzwyczajnych procedur leczniczych. W tym
artykule przedstawiamy zycie dziecka z zespotem mnogich
wad wrodzonych, ktére w ostatnim okresie zycia zostato ob-
jete opieka paliatywna. Stawiamy pytanie - kiedy stosowane
leczenie staje sie juz tylko Zrédtem cierpienia dla pacjenta,
nie przynoszac zadnych wymiernych korzysci dla dziecka,
oraz podkreslamy role opieki paliatywnej w aspekcie nie tyl-
ko medycznym, ale i humanitarnym.

Weronika urodzita sie w 29. tygodniu ciazy z masa ciata 1200 g.
Ale juz okoto 18. tygodnia zycia ptodowego, badaniem
USG stwierdzono wodogtowie i wade kregostupa - prze-
pukline (MMC). Po wykonaniu amniopunkcji genetycznej
i stwierdzeniu u ptodu prawidtowego kariotypu zenskiego,
ciezarng matke zakwalifikowano do wewngatrzmacicznej ope-
racji zamkniecia przepukliny. Zabieg przeprowadzono przed
26.tygodniem zycia ptodowego. Po urodzeniu u dziewczynki
rozpoznano zespét mnogich WWR - wady kostne miednicy,
niedorozwdj koriczyn oraz przemieszczenie odbytu oraz roz-
szczep podniebienia i dysmorfie twarzy. W pierwszej dobie
zycia dziecko zostato przyjete na oddziat intensywnej terapii
(OIT). Laczny czas hospitalizacji wyniost 484 dni. W trakcie
pobytu w szpitalu dziewczynka byta poddawana licznym za-
biegom chirurgicznym, m.in.: operacji kardiochirurgicznej
(w 19. dobie zycia), wytonienia stomii z powodu wspo6tist-
niejacych wad przewodu pokarmowego (w 5. tygodniu zy-
cia), tracheotomii (w 6. miesigcu zycia), implantacji zastawki
komorowo-otrzewnowej ze wzgledu na narastajace wodo-
gtowie (w 6. miesigcu zycia), usuniecia tejze zastawki (w 12.
mz -z powodu ropnego zapalenia opon mézgowo-rdzenio-
wych) oraz zatozenia zbiornika Rickhama (Srédoperacyjnie
stwierdzono niedroznos$¢ przewodu pokarmowego z per-
foracja na tle zapetlonego drenu zastawki), wymiany drenu
dokomorowego zbiornika Rickhama (w 13. miesigcu zycia).
Stan pacjentki wiktat sie z powodu wielokrotnych infekcji:
posocznica gronkowcowa przebyta trzykrotnie; dwukrot-
nie posocznica; czterokrotnie przebyty zespdt uogélnionej
reakcji zapalnej; trzykrotnie ropne zapalenie opon mézgo-
wo-rdzeniowych; zapalenie ptuc, ostre odmiedniczkowe za-
palenie nerek, nawracajace infekcje drég moczowych oraz
przewlekta obecnos¢ bakterii w moczu. Dziecku jedenascie
razy przetoczono koncentrat krwinek czerwonych oraz
dwukrotnie preparat $wiezo mrozonego osocza. Antybio-
tykoterapie prowadzono facznie przez 394 dni. Trzykrotnie
wykonywano kaniulacje zyty centralnej, a droge centralna

zostatym okresie leczenie prowadzono za pomocga dozylnej
drogi obwodowej (wielokrotne wktucia dozylne). Przez 141
dni prowadzono wentylacje mechaniczng respiratorem,
w pozostatym okresie - tlenoterapie bierna.

: Od 12. miesiaca zycia, ze wzgledu na problemy z oddawa-
: niem moczu, u dziecka stosowano przerywane cewnikowanie
. pecherza moczowego (co 3 godz.). Matka dziewczynki wy-
. kazywata duze zaangazowanie i zainteresowanie opieka nad
: dzieckiem, co w okresie hospitalizacji byto w znacznym stop-
. niu ograniczone — matka ani razu nie mogta wzig¢ swojej cor-
" kina rece. Dojezdzajac systematycznie do szpitala, pokonata
Cw tym okresie tacznie 30 tysiecy kilometréw.

: W 17. miesigcu zycia dziewczynka, prezentujaca gtebokie
. uposéledzenie rozwoju psychoruchowego (brak kontaktu
. z otoczeniem, brak ruchéw dowolnych) oraz nieprawi-
. dtowy rozwdj fizyczny (znaczny niedob6r wysokosci cia-
. ta ze skroceniem konczyn), zostata objeta domowa opie-
. ka paliatywng przez NZOZ tédzkie Hospicjum dla Dzieci
. i Dorostych. Pierwotnie, pacjentka byta kierowana pod
: opieke Hospicjum celem objecia jej sSwiadczeniem do-
- mowej wentylacji mechanicznej u dzieci. W wyniku prze-
prowadzonych konsultacji lekarzy oddziatu intensywnej
terapii z zespotem Hospicjum, po udanym odtgczeniu od
' respiratora, dziecko na oddechu wtasnym zostato przy-
* jete pod domowa opieke paliatywna. Lekarze Hospicjum
: w rozmowach z matka informowali o stanie zdrowia dziec-
. ka, o mozliwym przebiegu choroby, uzasadniajac decyzje
: o kwalifikacji do opieki paliatywnej. taczny czas sprawo-
: wania opieki hospicyjnej wynidst 105 dni. W tym okresie
. pacjentka wymagata tlenoterapii biernej, toalety trache-
. ostomii i regularnej wymiany rurki tracheostomijnej oraz
. ewakuacji wydzieliny z dr6g oddechowych. Parametry tet-
: naisaturacji monitorowane byty pulsoksymetrem. Dziecko
. odzywiane byto przez sonde nosowo-zotagdkowa, wymienia-
" na co drugi dzien, co byto dodatkowo utrudnione na skutek
© zwezenia nozdrzy tylnych. Dziewczynka wymagata réwniez
: pielegnacji okolicy stomii i wymiany workéw stomijnych. Co
© 6 godzin cewnikowano pecherz moczowy celem odbarcze-
: nia zalegajacego moczu, konieczna byta profilaktyka zaka-
: zen uktadu moczowego. W 17. miesiacu zycia w warunkach
. ambulatoryjnych, na prosbe mamy, przeprowadzono kon-
. sultacje specjalistyczne (laryngologiczna, chirurgiczna, pe-
. diatryczng, neurologiczng i neurochirurgiczna). Wynikiem
. wiekszosci z tych konsultacji byty propozycje interwen-
. ¢ji chirurgicznych - plastyki podniebienia twardego
. iudroznienia nozdrzy tylnych, operacji przemieszczone-
go odbytu, wymiany nieczynnego zbiornika Rickhama. Mat-
© ka nie wyrazita zgody na zaden z proponowanych zabiegow.
utrzymywano tgcznie przez 47 dni, z czego wynika, iz w po-

: W 19. miesigcu zycia dziewczynka byta planowo hospita-
. lizowana na oddziale gastroenterologicznym z powodu
- trudnosci w karmieniu, co skutkowato zatozeniem sondy
. dozotadkowej dtugoterminowej.
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Rodzina - poza opiekg medyczng - otrzymata takze pomoc :
pedagoga specjalnego pracujacego w Hospicjum, ktéry za- :
stosowat u dziecka elementy stymulacji polisensorycznej, :
co pomogto opanowac silny niepokdj u dziewczynki (obja- :
wiajacy sie m.in. przyspieszeniem akcji serca do ponad 200 :
uderzen na minute), pojawiajacy sie przy prébie wziecia :
jej narece przez matke i przy codziennej pielegnacji (przy- :
puszczalnie na skutek powiazania kazdego dotyku z bolem, :
ktére powstato w trakcie hospitalizacji). Pracownik socjalny :
udzielit matce pomocy w staraniach o uzyskanie potrzebne-
go sprzetu ortopedycznego i rehabilitacyjnego. Hospicjum :
zapewnito rodzinie takze opieke psychologiczng i duchowa. :
W 20. miesigcu zycia u dziecka wystapity trudnosci z oddy- :
chaniem. Matka, cho¢ pogodzona z perspektywa odejscia :
co6rki, w obawie przed zarzutami ze strony bliskich wezwata :
zesp6t Pogotowia Ratunkowego, ktéry przetransportowat :
dziewczynke na oddziat intensywnej terapii, gdzie ponownie :
zaproponowano podtaczenie do respiratora. Matka nie wyra- :
zita zgody. Po kilku godzinach w otoczeniu bliskich dziecko :
zmarto. Matce udzielono wsparcia psychologicznego i po- :
mocy w organizowaniu pogrzebu cérki. Do chwili obecnej :
matka zmartej dziewczynki bierze udziat w spotkaniach gru- :
D w sytuacji braku uzasadnionej nadziei na wyleczenie, i z po-
© wodu ktérych dojdzie do przedwczesnej émierci. Wiadomo,
Opublikowane dotychczas wyniki badan doswiadczalnych :
i obserwacji klinicznych wykazaty, ze za powstanie rézno- :
rakich defektéw skojarzonych z przepukling oponowo- :
-rdzeniowa odpowiada nie tylko pierwotne nieprawidtowe :
zamkniecie cewy nerwowej, ale takze przedtuzona ekspo- :
zycja rozwijajacego sie rdzenia kregowego na toksyczne :
dziatanie ptynu owodniowego oraz mozliwe uszkodzenia :
mechaniczne. Wtasnie to odkrycie stanowi uzasadnienie do :
wykonywania operacji zamknigcia przepukliny wewnatrz- :
macicznie, celem zapobiegania tym negatywnym skutkom. :
Tego rodzaju zabieg przeprowadzono u Weroniki. Kwalifika- :
cja dzieci z rozpoznanym wewnatrztonowo MMC do operacji :
zamkniecia przepukliny metoda OFS, prowadzona jest przez
interdyscyplinarny zespot, ztozony z perinatologa, chirurga
dzieciecego, neonatologa, anestezjologa, lekarza choréb
wewnetrznych i psychologa, w oparciu o okreslone kryteria, :
z ktérych najwazniejszymi s wiek ptodowy ponizej 26. :
tygodnia cigzy, potwierdzony prawidtowy kariotyp oraz :
brak innych towarzyszacych wad wrodzonych. Jesli cho- :
dzi o korzysci ptynace z OFS, istniejg nieliczne doniesienia :
o mozliwej redukcji odsetka zastawek zaktadanych u dzieci :
zwodogtowiem, zahamowaniu wpuklenia sie tyfomézgowia :
i redukcji jego nastepstw oraz poprawie funkcji motorycz- :
nych konczyn dolnych. Jednakze ryzyko powikfar operacji :
wewnatrzmacicznego zamkniecia MMC dotyczy zaréwno pto- :
du, jak i matki. Nalezy pamieta¢, ze powiktania wczesniactwa,

py wsparcia organizowanych przez Hospicjum.

naktadajace sie na neurologiczne defekty wynikajace
z obecnosci wady, moga przewyzszy¢ spodziewane korzy-
$ci ptynace z zabiegu. Nadal nie mamy réwniez odpowiedzi
na pytanie o dtugoterminowe skutki operacji przeprowa-
dzanych metoda OFS. Watpliwosci te nalezy brac¢ pod uwa-
ge, przedstawiajac rodzicom potencjalne korzysci i ryzyko
zwigzane z interwencja.

Inna mozliwo$¢ wyboru, w przypadku watpliwosci co do ko-
rzystnych efektéw zabiegu, stanowi zaniechanie dziatar nad-
zwyczajnych i objecie dziecka perinatalng domowa opieka
paliatywna, ktéra dotyczy noworodkéw i niemowlat ze scho-
rzeniami ograniczajacymi zycie. Wywodzi sie ona z ogélnie
pojetej opieki paliatywnej, charakteryzujacej sie aktywnym
i catosciowym podejsciem obejmujacym fizyczne, emocjo-
nalne, spoteczne i duchowe elementy (opieka holistyczna).
Domowa opieka hospicyjna nad nieuleczalnie chorymi
dzie¢mi skupia sie na poprawie jakosci zycia dziecka i wspie-
raniu rodziny. Obejmuje leczenie dotkliwych objawéw u pa-
cjenta, niesienie ulgi i wytchnienia rodzinie oraz opieke nad
niag w czasie umierania i w okresie zatoby. Pojecie ,schorzen
ograniczajacych zycie” odnosi sie do nieuleczalnych choréb,

iz wrodzone wady rozwojowe, znieksztatcenia i aberracje
chromosomowe stanowity tgcznie w Polsce w 2013 roku
przyczyne 36% zgondw u dzieci ponizej 1. roku zycia. Opie-
ka paliatywna jest dopuszczalna prawnie i etycznie opcja,
ktéra chroni nieuleczalnie chore dziecko przed cierpieniem
i ryzykownymi zabiegami, mogacymi mie¢ znamiona terapii
uporczywej, a rodzinie zapewnia wszechstronne wsparcie.
W opisywanym przypadku decyzja o objeciu dziecka opie-
ka paliatywna mogta zapasc¢ juz w momencie postawienia
rozpoznania prenatalnego. Wéwczas rodzina otoczona jest
ciggta opieka juz w okresie przedporodowym, srédporodo-
wym i poporodowym, a noworodek w pierwszych dniach zy-
cia wypisywany jest do domu. Skoro jednak zadecydowano
o zabiegu przeprowadzonym wewngatrzmacicznie, kolejny
raz taki wybdr mégt zosta¢ dokonany juz po urodzeniu, kiedy
rozpoznanie zespotu wad rozwojowych byto petne. Tymcza-
sem omawiana dziewczynka skorzystata z tej opieki dopiero
w 17. miesigcu zycia, po wielu miesigcach leczenia szpital-
nego. Komitet Ekspertéw Swiatowej Organizacji Zdrowia
(WHO), formutuje tzw. zasade wzglednosci:, Zycie nie jest
absolutnym dobrem, zas $mier¢ absolutnym ztem. Nadcho-
dzi taki moment - w ré6znym czasie dla réznych pacjentéw
- gdy oparte na technice dazenie do podtrzymywania zycia
wchodzi w konflikt z wyzszymi warto$ciami osobowymi czto-
wieka. W takich okolicznosciach powinno ono ustapi¢ miej-
sca innym formom opieki.” Powyzsze stwierdzenie powinno



obejmowac réwniez dzieci. W Swietle przebytych przez pa-
cjentke interwencji medycznych warto wspomniec réwniez
zasade proporcji sformutowana przez ten sam Komitet
Ekspertow WHO, ktéra méwi, ze ,podtrzymujace zycie po-
stepowanie jest przeciwwskazane, gdy powoduje cierpie-
nie przewyzszajace ptynace z niego korzysci. Dogmatycz-

ne przyjmowanie zasady Swietosci zycia moze wynika¢ :
: matki, ktéra zmuszona byta do rezygnacji z pracy, aby
" moéc zaopiekowa¢ sie dzieckiem. Po $émierci dziew-
: czynki matka korzystata z opieki psychologicznej
. i duchowej Hospicjum, uczestniczac w zajeciach grupy
. wsparcia dla rodzin w zatobie.

Jest wiec uzasadnione, z punktu widzenia etyki, zaprzestanie :

: Opieka hospicyjna w przypadku dzieci nieuleczalnie cho-
rych, u ktérych brak jest uzasadnionej nadziei na poprawe

z niewtasciwej oceny mozliwosci medycyny oraz fizycznych
i moralnych sit pacjenta. Medycyna osigga swoje granice,
gdy wszystkim co moze zaoferowag, jest jedynie podtrzy-
mywanie funkcji organizmu, odbierane przez pacjenta bar-
dziej jako przedtuzanie umierania niz poprawa jakosci zycia.

dziatan podtrzymujacych zycie, gdy powoduja one dolegli-
wosci lub cierpienia nieporéwnywalnie wieksze w stosun-
ku do osiggalnych korzysci.”
W tym kontekscie niezwykle
waznym wydarzeniem byto
opublikowanie w 2011 roku
przez Polskie Towarzystwo Pe-

. nych - ograniczono bowiem do niezbednego minimum
. procedury diagnostyczne i lecznicze, a jednoczeénie
: zadbano o warunki sprzyjajace tworzeniu wiezi mat-
. kiz corka. Nalezy wspomnie(, ze w czasie hospitaliza-
. ¢ji brak tej wiezi stanowit Zrédto ogromnego cierpienia
© dla matki. Réwnie wazny wydaje sie by¢ aspekt socjalny

sprawowanej opieki, szczegdlnie w sytuacji samotnej

stanu zdrowia w wyniku dzia-
tan leczniczych, stanowi nie-
zastapionga alternatywe, przy-
noszaca dziecku ulge w cierpie-
niu i dajaca rodzicom wsparcie

diatryczne wytycznych dla le-
karzy dotyczacych zaniechania
i wycofywania sie z uporczywe-
go leczenia podtrzymujgcego
zycie u dzieci. Wytyczne te

Opieka paliatywna jest

dopuszczalng prawnie

i etycznie opcjq, ktora
chroni nieuleczalnie chore

w trudnych chwilach. Zgode na
objecie dziecka opieka hospicyj-
na musza wyrazic rodzice i chwi-
la podjecia takiej decyzji jest
najtrudniejsza, poniewaz mat-

sg efektem dwuletniej pracy
grupy ekspertéw sktadajacej
sie z lekarzy (pediatréow, ane-
stezjologdéw, chirurgéw i kar-
diologéw dzieciecych, neona-
tologow), etykdw, teologow
oraz prawnikéw. Wedtug ww.
wytycznych niepodejmowa-
nie lub zaprzestanie stoso-
wania terapii podtrzymujace;j
zycie u dzieci nieuleczalnie
chorych moze mie¢ miejsce
w przypadkach: $mierci mézgu
stwierdzonej przez komisje;
rozpoznania choroby o jedno-
znacznie ztym rokowaniu i nieodwracalnym charakterze,
takze w badaniu prenatalnym, przy braku mozliwosci pod-

jecia skutecznego leczenia - potwierdzonego przez konsy- :
lium specjalistow; w przypadku, kiedy leczenie to stanowi :
przyczyne nieuzasadnionego cierpienia dziecka, przy braku :
szans na uzyskanie poprawy klinicznej - potwierdzonego :
: W pracy wykorzystano artykut:,Granice racjonalnej terapii?
: Dziecko z zespotem mnogich wad wrodzonych w opiece pa-
W czasie sprawowania opieki dziatania personelu Hospi-
cjum koncentrowaty sie nie tylko na aspektach medycz- :

przez konsylium specjalistow.

dziecko przed cierpieniem

i ryzykownymi zabiegami,
mogqcymi mie¢ znamiona
terapii uporczywej,
arodzinie zapewnia
wszechstronne wsparcie.

kaiojciec musza zrezygnowac
ze ztudnej nadziei, ktéra daja
podejmowane coraz to nowe
interwencje medyczne. Wyraza-
jac zgode na opieke hospicjum,
wchodzg razem z dzieckiem
w kolejny i ostatni etap jego
zycia. Moze opisane w tym arty-
kule zmagania malutkiej Wero-
niki pomoga w podjeciu przez
rodzicédw nieuleczalnie chore-
go dziecka tej trudnej decyzji.
| na zakoniczenie stowa matki
dziecka, ktére odeszto bedac
podopiecznym jednego z do-

. mowych hospicjum dla dzieci - ,Krzyz, ktére musi nies¢ moje
© chore dziecko zyjqc, nie moze by¢ ciezszy niz ten, ktéry ja bede

niosta po jego $mierci”.
°

liatywnej — opis przypadku” E. Wodzynska, W. Andrzejewski,
Przeglad Pediatryczny vol. 41, (2011) nr 3,5.133-137.
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Tekst: Janina Adamczyk
Prezes Zarzadu Stowarzyszenia £ddzkie Hospicjum dla Dzieci
Fot.:archiwum tHdD

BUDUJEMY!

Uczen, ktéry rozpoczyna nauke gry na jakims instru-
mencie muzycznym, w miare zagtebiania sie w tajniki
mugzyki, staje sie na ogét utrapieniem dla sasiadow. Te
same dzwieki, nie zawsze czysto zreszta, powtarzane
wielokrotnie sg w stanie wyprowadzi¢ z rownowagi nie-
jeden wzor cierpliwosci. Jesli jednak sie nie podda i nie
zaprzestanie swojej pracy z instrumentem, odpftaci kie-
dys cierpliwym sasiadom dyplomowym koncertem...

Z budowa jest chyba podobnie. Trzeba czasem sporo dobrej

woli wykaza¢, aby zobaczy¢ cos, czego jeszcze nie ma, ale jestjuz
w planach. A jeéli chodzi o budowe tédzkiego Hospicjum dla :
Dzieci, to trzeba powiedzie¢, ze istnieje wigcej niz tylkow planach. .. :
: wazny, ale znéw mato spektakularny i niepowodujacy wzro-
 stu muréw przysztego Hospicjum. Poniewaz dziatka przy
zwoleniu na budowe obiektu na dziatce budowlanej przy ulicy
tupkowej 1. Inwestycja powstaje w oparciu o projekt architek- :
toniczny przygotowany przez Tomasza Aweckiego z Pracowni :
Architektonicznej A4. Wydanie uprawomocnionej decyzji o po- :
zwoleniu na budowe to kolejny wazny krok na drodze powotania :
do zycia o$rodka dla pacjentéw niewydolnych oddechowo, ktéry :

W czerwcu 2014 roku Urzad Miasta todzi wydat decyzje o po-

bedzie stanowit siedzibe Lddzkiego Hospicjum dla Dzieci.

budynkéw i wywozenia gruzu. Nie robiliémy tego — oczywiscie -

Drugim matym etapem prac o wielkim znaczeniu byto wykona-

wodnej, kanalizacyjneji elektrycznej. Trwajace kilka tygodni pra-

nokanalizacyjnymi i drogowymi, co dawaé mogto przez pewien
czas efekt naprawde intensywnych prac budowlanych.

W tym samym czasie trwat kolejny etap prac, niezwykle

ulicy tupkowej 1 jest miejscami zadrzewiona, trzeba byto
dokonac¢ inwentaryzacji dendrologicznej i uzyskac stosow-
ne pozwolenia na wycinke drzew. Juz na etapie planowa-
nia, architekt brat pod uwage rosnace drzewa, tak aby po
ukonczeniu inwestycji mozliwie najwieksza ilos¢ pozostata
w otoczeniu osrodka. W cieniu drzew i administracyjnych

: procedur inwestycja powoli posuwa sie do przodu. Kolejnym
. etapem bedzie wytonienie wykonawcy, ktéry poprowadzi
\We wakacje ruszyty pierwsze prace budowlane na terenie naszej
dziatki, ktéra w lutym 2013 roku zakupiliémy od Urzedu Miasta :
todziz99% bonifikata. | jakkolwiek paradoksalnie by to nie za- :
brzmiato — prace budowlane zaczety sie od... burzenia.Trzeba :
byto w pierwszej kolejnosci usunac relikty poprzedniej zabudo-
wy, od lat pozostajace w ruinie. Po otrzymaniu stosownych po-
zwolen, Hospicjum ruszyto do niwelowania terenu, odgruzowy-
wania wjazd6w, zasypywania dziur, od ktérych roito sie na posesji,
no a przede wszystkim — do wyburzania resztek poprzednich :

cata budowe: od wykopania fundamentéw, przezich zalanie,
postawienie muréw, wylanie stopéw i posadzek, na osadze-
niu okien i drzwi koczac. Oddanie stanu surowego zamknie-
tego bedzie zwienczeniem pierwszej czesci budowy, ktéra
planujemy zrealizowa¢ w pierwszym pétroczu 2015 roku. Po
krotkiej przerwie technologicznej (trzeba murom da¢ czas
wyschna¢, a betonowi zwiazad), ruszymy z druga czescia prac,
tym razem wykonczeniowych. Gote mury zamienig sie w sale
pacjentéw, pomieszczenia socjalne, Swietlice, zaplecze admi-

: nistracyjne, sale konferencyjna, magazyny sprzetu medycz-
sami, ale przez wyspecjalizowana firme rozbiérkowo-budowlana. :
. obok sal pacjentow, gabinety rehabilitacji oraz stomatologii
: beda waznym centrum dziatan przysztego Osrodka. Widzimy
nie przytaczen. Ta mato widowiskowa czes¢ inwestycji polegata :
na rozkopaniu poboczy i dostaniu sig do instalacji deszczowej, :

nego, no i oczywiscie — gabinety dla pacjentow. To wtasnie

obecnie, z jakimi problemami borykaja sie rodziny naszych
podopiecznych, kiedy trzeba znalez¢ stomatologa. Nie kazdy

. gotowy jest podjac sie leczenia zgbow dziecka, ktore trzeba
ce zaczety sie pokrywac z prowadzonymi w okolicy pracami wod-

na czas zabiegu znieczuli¢. A przeciez duza cze$¢ dzieci po-



i znieczulenie wcale nie jest prostym zadaniem...

Budowa todzkiego Hospicjum dla Dzieci ruszyta. Nie jest to
jeszcze ten budowlany boom, ale i na to przyjdzie pora. O wy- :
darzeniach takich jak symboliczne wbicie pierwszejtopaty, czy :
wmurowanie kamienia wegielnego, bedziemy informowac. :
Teraz pozostaje nam apelowac do wszystkich ludzi dobrej woli, :
aby pamietali o tym waznym przedsiewzieciu. Bedzie to pierw-
szy wtodzii regionie osrodek dla pacjentéw, ktorzy nie moga sa- -
modzielnie oddycha¢. Znajda w nim pomoc i schronienie dzieci
i dorosli z todzi i wojewddztwa, a nasi obecni pacjenci beds :
mieli zapewniona w nim opieke na czas nieobecnosci opieku- :
néw, spowodowanej na przyktad koniecznoscig ratowania przez :
nich zdrowia. Liczymy na hojno$¢ i wsparcie darczyncéw w tym :
wielkim przedsiewzieciu, ktore stuzy¢ bedzie na dtugie lata na-
szemu regionowi. Jakby nie byto, budowa tédzkiego Hospicjum :
dla Dzieci wpisuje sie w najpiekniejszg tradycje przedwojennej :
todzi, ktérej szpitale i osrodki opieki nad najstabszym powsta- :

W szystkich zainteresowanych wsparciem budowy tédzkie-
go Hospicjum dla Dzieci zachecamy do przekazania cho¢by
* niewielkiej kwoty, ktéra wspolnym wysitkiem zamieni sie
© wmury dajace schronienie i bezpieczerstwo chorym dzieciom. ®
,0, iz mojego 1% podatku to wybudowano”albo:,| jamam tu :

waty jako fundacje towarzystw dobroczynnych. Doswiadcza-
my tego, ze tradycje te sa wcigz zywe i bardzo bysmy chcieli,
aby juz za niedtugi czas osoby przejezdzajace ulicg tupkowa
mogty zwolni¢ (warto, bo szkota po sasiedzku) i powiedzie¢:

swoja cegietke!”.

W prozie codziennosci rusza budowa pierwszego o$rodka :
dla pacjentow niewydolnych oddechowo. Na razie zadnej :
w tym finezji, co najwyzej zryte i zabtocone wjazdy na dziat- :
ke. A przyjdzie czas, ze stanie tu miejsce petne wsparciadla :

najciezej chorych i najtrudniej przez los doswiadczonych.

zostajacych pod opieka Hospicjum korzysta z respiratoréow

Wojewods Ladeki
Jolants Chelnifsks

PREZYDENT MIASTA £ODZI Arcybiskup Metropolita
HANNA ZDANOWSKA todzki
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MIE] SERCE
| PATRZA]}
W SERCE

Sq takie chwile w Hospicjum, w ktérych
wiesz, ze od nich zalezy wszystko. Masz
niewiele czasu i musisz podejmowac ta-
kie decyzje, ktorych skutki trwaé¢ moga
latami. Tak bylo w styczniu 2014 roku,
kiedy wazyly sie losy naszej podopiecz-
nej, Gabrysi spod Kutna.

Wiasciwie wiele juz byto przesadzone i czekalismy tylko na
odpowiedni moment realizacji zatozen, o ktérych poinfor- :

mowani byli juz rodzice i w petni z tym pogodzeni. Gabrysia,
ktora trafita pod nasza opieke jako skrajny wczesniak, pora-

dzita sobie z niewydolnoscig oddechowa i podjeta juz byta :
decyzja, ze wkrdtce zostanie wypisana spod opieki Hospi- :
: iznaczne powstrzymanie zmian w tym oczku, ktére uznano

cjum. Dla nas sg to wazne momenty: widzimy, Ze nasze za-

angazowanie okazato sie skuteczne, dziecko usamodzielnia :
: ktéra wiaze sie jednak ze sporymi kosztami.

i jego zdrowiu juz nic nie zagraza tak, jak to byto jeszcze :

To byt ten moment. Wiedzielismy, ze musimy zrobi¢ wszyst-
: ko, aby uratowa¢ wzrok Gabrysi. To przeciez cata jej przy-
© sztoé¢. Nie moze by¢ tak, ze wygrywa walke o zycie, a potem

sie oddechowo, dogania réwiesnikéw, jest coraz silniejsze
przed kilkunastoma tygodniami...

No wiec postanowione juz byto, ze wypisujemy Gabrysie.

Z jej rodzicami ustalilismy, ze wypis bedzie na wiosne, jak
tylko zrobi sie cieplej i zmniejszy sie ryzyko infekcji gérnych
. Najpierw napisali$my apel na naszej stronie internetowej. Napi-
: salismy konkretnie: potrzeba o$miu tysiecy ztotych na operacje
. oczu Gabrysi i czasu jest naprawde niewiele. W przypadku tej
. operacji byta to szansa na nowe narodziny dla Gabrysi, spra-
I nagle okazato sie cos, co postawito nas do pionu. W czasie :
. ly bardzo szybko i trzeba byto dziata¢ juz w tym momencie.
: Zwrdcilismy sie o pomoc do dziennikarzy t6dzkiego oddzia-
: luTVP i udato sie szybko zrealizowa¢ materiat, ktory poszedt
. wdobrym czasie antenowym, w przerwie - jak sie pézniej oka-

drég oddechowych. Gabrysia juz coraz mniej wymagata tle-
noterapii, koncentrator tlenu coraz czesciej catymi dniami
stat bezczynnie. To zapowiadato tylko dobre rzeczy.

konsultacji okulistycznej okazato sie, ze Gabrysia traci wzrok.
Ta kilkumiesieczna bohaterka walk o przezycie prawdopo-
dobnie za kilka miesiecy straci wzrok w drugim oczku, na jed-
no obecnie juz wtasciwie nie widzi. Tak brzmiata postawio-

. na diagnoza. Rodzicom jeszcze zasugerowano konsultacje

w Warszawie u znanego profesora, ktéry moze podejmie sie

. ratowania tego drugiego oka, przez co Gabrysia w przyszto-
. $ci bedzie osobg niedowidzaca... Rodzice Gabrysi szybko

umowili termin konsultacji i po przeprowadzonych bada-
niach ustyszeli, Ze jest szansa na uratowanie jednego oczka

za stracone. Trzeba bardzo szybko przeprowadzi¢ operacje,

idzie przez to zycie z biatg laska naszej bezsilnosci!

wa byta naprawde powazna, zmiany w siatkéwce postepowa-



zato - dajacych ztoty medal skokéw Kamila Stocha podczas :
Igrzysk Olimpijskich w Soczi. Po kilku dniach ten sam materiat :
trafit do redakgji programu, Prosto z Polski”w TVP Regionalna :
i w ten sposob ,poszedt”w catg Polske. A na to wszystko, gdy :
byto juz po operacji Gabrysi, TVP £L6dZ zorganizowata dysku- :
sje w studiu programu,tédzkie Forum”z udziatem przedsta- :
wiciela Hospicjum, organizacji pacjenckich oraz politykow. Na :
szczescie to juz byto na koricu, bo wezeéniej okazato sie, ze nasz :
apel spotkat sie zduzym zainteresowaniem i w ciggu kilku dni :
zebrali$my pienigdze na ratowanie wzroku Gabrysi. Znalezli sie :
ludzie, ktorzy dostrzegli ogromna szanse i co wazne: te szanse :
dali. Operacja sie udata. Gabrysia catkiem niezle widzi na jedno :
oko, a w tym bardziej chorym udato sie przywréci¢ widzenie :

barw i ksztattdw, dzieki czemu zdrowsze oko nie bedzie zbyt
mocno obcigzane.

Po kilku tygodniach Gabrysia zostata wypisana spod opieki
toédzkiego Hospicjum dla Dzieci. ByliSmy z niej dumni, bo
cho¢ nie ukonczyta jeszcze roczku, stoczyta juz tyle batalii
o swoje zycie. Tak bardzo nas cieszy, ze znaleZli sie ludzie,
ktérzy okazali serce i uratowali przysztos¢ dziecka.

A zupetie przypadkiem zauwazyliémy, ze Gabrysia obcho-
dzi urodziny tego samego dnia, co Stowarzyszenie L ddzkie
Hospicjum dla Dzieci”. Jej roczek byt cichym i przepieknym
prezentem na nasze pietnastolecie.

tédzkie Hospicjum dla Dzieci zapewnia pacjentom nieodptatne korzystanie ze sprzetu medyczne-
go oraz swiadczen zdrowotnych i wsparcia psychologicznego. Poméz rozwija¢ dziatalnos¢ na rzecz

najciezej chorych dzieci, przekazujac darowizne na cele statutowe Stowarzyszenia.

[ nazwa odhiorcy

nazwa adbiorcy cd.

STOWARZYSZENIE LODZKIE HOSRICIUM DL
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nr rachunky odbiorcy

©
3
=
B
L
Q
o
8
g
=
=
@
@D
N
£
a
o
(=
@
O
@
(=}
o

6/4{1/2]4/0f3|0|6/0j1/1/1]|1]j0|0]0]0

waluta

wlP] [PIL|N]|

kweota

nr rachunku zlecenicdawey (polecenie przelewu) { kwota stownie (wplata gotdwkowa)

nazwa zleceniodawcy
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tyluberm cd.

pieczec, data i podpis(y) zleceniodawcy
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POWRACAJACA

FALA

W sierpniowy stoneczny dzierr listo-
nosz przyniést pakiet korespondencji.
Jak zwykle o tej porze: faktury, rachun-
ki, oferty, zamowienia, specyfikacje
sprzetu... Wsréd listow znalazta sie tez
koperta bez adresu zwrotnego, nadana
w Zdunskiej Woli.

W kopercie list. Ciepty, wzruszajacy, mity
list od Gabrysi, naszej podopiecznej, na-
pisany przez jej Mame, ktéra dniem
i noca robi wszystko, aby Gabrysia miata
lepiej. Nie zauwazylismy nawet, jak minat
rok od czasu, gdy Gabrysia trafita pod na-
sza opieke. Ale zauwazyta to Mama.

Pracujac w Hospicjum, czy to na odcinku
medycznym, czy postugujac jako psycho-
log, pedagog, pracownik socjalny czy
kapelan, wykonujac zadania ratujace
zycie i zdrowie pacjentdéw, czy utrzymu-
jace biezaca dziatalno$¢ Hospicjum: my
wszyscy z najwiekszym szacunkiem my-
$limy o rodzicach naszych podopiecznych,
ktérzy sa wzorem heroicznego poswie-
cenia i zaangazowania bez reszty. My
wszyscy, ktérzy pracujemy na rzecz podo-
piecznych Hospicjum, z najwiekszym
podziwem patrzymy na Wasza wytrwa-
tos¢é, Wasza mitos¢ i Wasza troske.
Gdybysmy nie widzieli Waszego odda-
nia, pewnie nie mielibySmy dos¢ sit,
aby przychodzi¢ z pomoca Waszym
najukochanszym dzieciom. Patrzac na
Wasze dfonie i zatroskane oczy widzi-
my, jak wiele dobra rodzi Wasze zaan-
gazowanie i z jaka zwielokrotniona sitg
powraca ta fala dobra na codziennym
oceanie postugi... )

QtSTDJf J’(u.sjfr'c

 PODZIEKOWANIA
. OD GABRYSI

J i 3 : -' | ‘ 3

ARG Lol e

Ldimdra DBde, Singesn 2k

List przestany przez Mamg Gabrysi -
Poo\opr‘.eu.v\ej koédzkiego Hospicjum dla Dzieci.



Tekst: Renata Laudan - mama Piotra
Fot.:archiwum rodzinne

pierwszej klasy gimnazjum. Interesuje sie informatyka i budowa robotéw z Lego Mind-
storms. Jest bardzo cierpliwy i wyrozumiaty. Wspaniale odczytuje i tagodzi nastroje
rodzinne. Ma swoje zdanie i potrafi go broni¢. Ujmuje pracowitoscia i sumiennoscia. Jest
ciekawy Swiata i ludzi, uwielbia rodzinne wyjazdy. Ten wspaniaty chtopiec to nasz syn.

Jednak pierwsze miesigce jego zycia nie przepetniaty nas opty-
mizmem. Okazato sie bowiem, ze choruje na rdzeniowy zanik
mies$ni. Nie byto nam fatwo przyjac taka diagnoze. Z perspekty-
wy czasu najbardziej pamietamy jednak ogromna mobilizacje
do dziatania, aby pomoc Piotrkowi. Najwazniejsze pytanie, jakie
sobie wtedy zadawalismy, to: ,Co mozemy dla niego zrobi¢?”.
Szukali$my pomocy w kraju i za granica. Na szczescie szybko
znalezliémy sie pod opieka todzkiego Hospicjum dla Dzieci
i dzieki temu w krétkim czasie udato nam sie zastosowac wspar-
cie oddechu respiratorem domowym. Zdazylismy w sama pore,
gdyz Piotrek oddychat juz coraz gorzej. Dwa pierwsze lata zycia
naszego syna nie nalezaty do fatwych. Czesto chorowat, przeby-
wat w szpitalu. W tym okresie choroba Piotrka stanowita niemal-
Ze centrum naszego zycia. Przezywaliémy wtedy bardzo trud-
ny okres. Najwazniejsze byto jednak to, ze nie zostaliémy sami.
Towarzyszyta nam rodzina, znajomi i pracownicy Hospicjum.
Ci wszyscy bliscy ludzie byli dla nas ogromnym wsparciem.

Po pewnym czasie stan zdrowia Piotrka ustabilizowat sie. Zmie-
nito sie tez nasze podejscie do problemu. Zaczelismy zwracaé
wiekszg uwage na inne aspekty zycia. Oczekiwata tego od nas
tréjka pozostatych dzieci i reszta rodziny. Sami tez doszlismy do
whiosku, ze zycie nie skfada sie jedynie z choroby. Odsysanie,
oklepywanie, respirator, karmienie, rehabilitacja stanowity state

we i postanowilismy mu to umozliwi¢. Odnowiliémy relacje ze

znajomymi, regularnie spacerowalismy. Zaczelismy organizowa¢ :
rodzinne wycieczki i wyjazdy wakacyjne. | tutaj réwniez Hospi- :
. horyzonty. Zachecito do odpowiedzialnosci, aktywnosci i samo-
wiedni sprzet, abysmy mogli swobodnie i bezpiecznie wychodzi¢
. petnosprawnym, oddychajacym z respiratorem dziecku, silnego
* cztowieka z ogromnym sercem i poczuciem wiasnej wartosci. ®

cjum podazyto za naszymi potrzebami i wyposazyto nas w odpo-

z domu. Bardzo sie cieszyliémy, ze moglismy cafg rodzing wyje-
chac nad morze, w géry, czy chociazby péjs¢ na lody i do kina.

Wazng czescia zycia Piotrka stata sie edukacja. Juz od wieku
przedszkolnego przychodzili do domu nauczyciele. Szybko
okazato sie, ze Piotrek ma swietna pamiec¢ i uzdolnienia ma-
tematyczne. Wraz z grupa ucznidéw ze swojej klasy brat udziat
w miedzynarodowym programie ,Odyseja Umystu”. Préby, kto-
re odbywaty sie w naszym domu, daty mozliwos¢ blizszego
poznania i integracji z réwiesnikami. Wystepowali kilkakrotnie
w réznych miastach w Polsce. Towarzyszyly temu ogromne
emocje. Najwieksze wrazenie zrobito na wszystkich przed-
stawienie, w ktérym Piotrek na scenie, jako jeden z aktoréw,
samym ruchem palca wplatat w wartka akcje przedstawienia
przygotowana przez siebie prezentacje komputerowa.

W tym roku otworzylismy kolejny rozdziatzycia naszych synéw.
Rozpoczeli nauke w gimnazjum, gdzie beda musieli sprosta¢
nowym wyzwaniom. Przygotowalismy sie do tego wczesniej.
Uzyskalismy z wydawnictw podreczniki w wersji elektronicz-
nej. Piotrek wyswietla je na ekranie komputera i tam tez wy-
petnia ¢wiczenia. Ogromnga rado$¢ przynosi mu obecnie czy-
tanie ksigzek. Przygode czytelnicza rozpoczat jednak dopiero
od momentu otrzymania czytnika e-bookéw. Umozliwit on
ustawianie ksigzki w formie pokazu slajdéw i dzieki temu Piotr
czyta samodzielnie, nie musimy zmienia¢ mu stron. Nie znie-

© checili go nawet,Krzyzacy”.
elementy dnia, ale nie mozna byto na tym poprzestac. Zastano- :
wiliémy sie, jak nasze dziecko spedzatoby czas, gdyby byto zdro- :
: wiedzie¢, ze choroba to nie wszystko. To tylko czes¢ jego zycia,

Z perspektywy trzynastu lat zycia naszego syna mozemy po-

wazna, ale nie najwazniejsza. Zwrdcenie uwagi na rodzine, zain-
teresowania, nauke pozwolito Piotrowi rozwinac sie i poszerzy¢

dzielnosci. Pomogto tez nam, rodzicom, dostrzec w naszym nie-
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Rozm.: ks. Andrzej Partyka
Fot.: Archiwum tHdD

PRZECIEZ TRZEBA

DALE) ZYC

Fragmenty audycji ks. Andrzeja Partyki po-
swieconej grupie wsparcia w zatobie, emito-
wanej na antenie Radia Niepokalanow. Cykl

audycji ,Méwimy o tym. Choroba. Smier¢.

Zycie” przygotowany przez ks. Andrzeja Partyke, kapelana Lédzkiego Hospicjum
dla Dzieci w latach 2008-2014, zostat nagrodzony na XXVIII Miedzynarodowym
Festiwalu Mediow Katolickich w Niepokalanowie (maj 2013 r.).

We wrzesniu 2014 roku Ksiadz Arcybiskup Marek Jedraszewski mianowat
ks. Andrzeja Partyke Dyrektorem Caritas Archidiecezji todzkiej.

Ksiadz Andrzej Partyka: Zacznijmy od krétkiego wspomnie- :
nia Waszych dzieci, bo gdyby nie one, to byscie si¢ nigdy - :
jako mamy - nie spotkaty w tej grupie. Bo to jest wspéiny :
element, ktory taczy Wasze rézne historie zyciowe: dziecko, :
ktore byto kiedys pod opieka Hospicjum. Sprobujmy zatem
wspomnieé tych, ktérych nie ma juz dzisiaj posréd nas, ale :

ktérzy sa zawsze i beda zawsze gleboko w naszych sercach.

Agnieszka: Moja céreczka miata na imie Weronika. Zmarta w paz-
bywata na OlIOM-ie w Katowicach okoto 1,5 roku. Jej stan byt bar-
spicjum, najblizej jak to byto mozliwe, czyli do mojego rodzinnego
miasta —todzi. Udato sie przewieZ¢ jg z Katowic do domu do todzi.
Ksiadz: Dlugo byta pod opieka t6dzkiego Hospicjum dla Dzieci?

Agnieszka: Chyba jakie$ 5 miesiecy...

: Byttoczas...
pomogto mi Hospicjum w opiece nad Marcinkiem, szczegdlnie
: ze bytto bardzo ciezki czas, bo stan Marcinka sie bardzo pogor-
¢ szyh Marcinek byt dzieckiem lezacym, z porazeniem mézgowym,
¢ zmatogtowiem, dzieckiem bez kontaktu - jak to rozumiemy. Nie
: rozmawiat, nie styszat. Bardziej byt to kontakt uczuciowy...

Ksiadz: Jak wspominasz ten czas?

Agnieszka: Bardzo dobrze. Jestem bardzo wdzieczna, poniewaz
kiedy juz wiedziatam, Ze jej stan jest bardzo ciezki, moim jedynym
pragnieniem byto, zeby zabrac ja do domu, zeby méc opiekowaé
sie nig samodzielnie. Wszystko, co mogtam dla niej zrobi¢, to da¢

: jej ten komfort na reszte zycia. Tak kréciutkiego. | to sie udato.

. Ksiagdz: Matgosiu, a jak byto u Ciebie?

dzierniku 2008 . Urodzita sie jako wczesniak z wielowodziem. Prze-

i Malgorzata: Moj synek miat na imie Marcinek. Gdy zmart, miat
dzo cigzki, natomiast moim olbrzymim pragnieniem byto zabranie :
jejztego szpitala do domu. | to si¢ udato, wiasnie pod opieke Ho- :

16 lat. Nie zyje juz prawie od 8 lat. Do Hospicjum trafilismy nie-
stety dosy¢ p6zno. Bylismy pod opieka Hospicjum péttora roku.
jest m strasznie trudno stowami wyrazi¢, jak wiele



Ksiadz: Ty, jako mama, bardzo czesto wspominasz, ze czutas
jegoreakcjeiwiedziatas, kiedy czego mu potrzeba...To chyba
naturalne, ze matka z dzieckiem ma ten niezwykty kontakt.

Matgorzata: Mysle, Ze to byto widac. Jak trafialismy do szpitala -
jazawsze z Marcinkiem lezatam w szpitalu — pielegniarkiilekarze
o tym moéwili, jak silny jest kontakt miedzy mna a Marcinkiem.

Ksiadz: A Pani, Pani Basiu?

Barbara: tukaszek jest, byt po porazeniu mézgowym. Miat réw-
niez wodogtowie: styszat, natomiast nie widziat. Zmart majac 19 lat.

Ksiadz: Jak dlugo byt pod opieka Hospicjum?

Barbara: Kilka lat. Ja bytam, jestem i zawsze bede wdzieczna
Lédzkiemu Hospicjum dla Dzieci, wiele mi pomogto.

cjenta w tym trudnym okresie jego zycia, zeby uczynic je jak

dziecka z rodziny, nie oddajemy go do jakiej$ instytucji, ale
wiasnie ono pozostaje wsréd swoich bliskich, dzieki temu

Hospicjum stuza tylko pomoca i wspierajq w tym wszystkim,
co jest potrzebne w codziennym funkcjonowaniu dziecka.
Gdyby nie bylo tej nieuleczalnej choroby, niepotrzebna by-
taby opieka hospicyjna. Choroba byta, ona zakonczyta sie

nad rodzinamitédzkiego Hospicjum dla Dzieci i ona trwa da-
lej w postaci chocby grupy wsparcia rodzicow, ktorzy stracili
dziecko. Dlatego tutaj razem jestesmy, zeby powiedzie¢, czy
ze to nie dzieje sie automatycznie: trzeba wyrazic¢ swoja wole,
na to spotkanie, przetamac jakies bariery...

da wizyte Hospicjum, kiedy Weronika zyta, tak samo potem we
mnie byta taka naturalna potrzeba wracania do Hospicjum, po-

trzeba rozmowy. .. Tak samo naturalnie czekatam na kazda wizyte :
i nagrupe - jak otoczenie czasem traktuje nasze wspomnienia:
: niektdrzy s zmeczeni, nie chcg stuchad, prosza, zeby dad spo-
¢ koj, pomowic o czymsinnym...
potrzebne i nie ma czego sie bac.
Ksiqdz: Bo czesto rodzicom tak sie wydaje, kiedy dziecko od- 3

i waszg obecnos¢. Ustyszatam w dniu pogrzebu, Zze nie zostane
sama, ze mimo iz nie mam juz przy sobie bliskich, zebym nie my-
Slata, Ze zostane sama, ze tak nie bedzie...

chodzi, ze Hospicjum juz nie bedzie sie zajmowato rodzina. :
I to Ci pomogto Agnieszko?

: Agnieszka: Tak, pomogto, to byto naturalne...
: wdzieczna za to, ze tyle prywatnego czasu poza grupg row-
i niez zostato mi poswiecone, tyle olbrzymiej troski. Miatam
: duzy ktopot z zagospodarowaniem swojego wolnego czasu.
: Po odejsciu bliskich oséb, kiedy tutaj zostaje sie samemu,
: strasznie trudno poukfadac zycie od nowa, nie wiadomo, co
Pz tym zyciem zrobi¢. Wtedy pracownicy Hospicjum byli mo-
© imi pierwszymi znajomymi, dlatego tak bardzo czekatam na
: kazda wizyte, te prywatna, jak i grupowa. To zastepowato mi
: rodzine - poza powrotem do pracy - wypetniato moj czas
: wolny i to byto dla mnie bardzo wazne, bo mi pomagato. Byto
. mi bardzo potrzebne.

Jestem

: Ksiadz: Dzisiaj jest Ci tatwiej. Z perspektywy czasu wida¢,
i ze radzisz sobie o wiele lepiej. To jest niesamowite do-
: $wiadczenie méc skorzystac z takiej pomocy, skoro samo
: wyczekiwane spotkanie moze pomoc cztowiekowi w odna-
: lezieniu si¢ w nowej, trudnej rzeczywistosci. Bo przeciez
Ksiadz: Taka jest nasza rola i po to wlasnie jest hospicyjna :
pomoc, zeby wspierac rodzicow, zeby wspiera¢ samego pa- :
: Barbara: My traktujemy grupe wsparcia jak nasza rodzine, tak sie
najbardziej ludzkim i rodzinnym, bo w hospicjum domo- :
wym dzieci sa w swoich domach rodzinnych. Nie zabieramy :
. Ksiadz: Z tego, co wiem, bardzo chetnie spotykacie sie w gru-
. pie wsparcia...

jest otoczone cieptem rodzinnym i zyczliwoscia. Pracownicy :

: Barbara: Szukatam dos¢ dtugo pracy. Chciatam znalez¢ taka,
¢ zebym mogta co dwa tygodnie w srode sie spotka, is¢ na gru-
¢ pe wsparcia, gdzie jestem mile widziana i gdzie moge powie-
i dzie¢ wszystko to, co we mnie siedzi, co mnie boli...
rozstaniem, odejsciem dziecka, ale nie zakonczyta sig opieka :

: Ksiadz: Czy tego spotkania trzeba si¢ ba¢? Niektérzy maja
: jakas che¢, zeby skorzystac z takiej pomocy, ale nie zawsze
maja odwage. Czy jest sie czego obawiac?

tatwo Wam byto do tej grupy dotaczy¢? Bo wiadomo przeciez,

Matgorzata: Na pewno nie ma sie czego obawiaé. Mam po-
trzeba zarezerwowa¢ sobie czas na spotkanie, trzeba przyjs¢ :
: o przyjécie na grupe wsparcia. Mnie to byto bardzo potrzebne
¢ i bardzo mi pomogto, nawet przez to, ze na tej grupie mozemy
Agnieszka: Moge powiedzie¢, ze tak samo, jak czekatam na kaz- :
i trzebujemy. Mozemy przynies¢ zdjecia, wspominac dzieci...
¢ Wiem - jako ze jestem juz dosy¢ dtugo, ten okres od $mierci

trzeba dalej zy<¢...

czujemy, przynajmniej ja to tak odczuwam...

dobne wspomnienia i wrazenia, jak Agnieszka, jezeli chodzi

rozmawiac o swoich dzieciach, mozemy rozmawiac tyle, ile po-

Marcinka jest juz najdtuzszy wzgledem mam uczeszczajacych

| dlatego te spotkania sa bardzo

Ksiadz: Niektorzy mowia, ze boja sie poniewaz wydaje

. im sig, ze przyjda tutaj i ciagle beda ptakac, ze whasciwie
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nie widza sensu. Moga sie pojawic¢ zy, bo s3 momenty, :
gdzie emocje sa silne, ale nie po to sie spotykamy, zeby :

ptakag, ale gtéownie po to, zeby patrzec w przysztos¢, jak
to zycie pouktadac.

Matgorzata: Dzielimy sie naszymi réznymi troskami, teraz- :
niejszymi problemami rodzinnymi, wtasciwie wszystkim... :
W przezywaniu zatoby sg rézne etapy, sa rézne chwile, rézne :
wspomnienia, rocznice, imieniny dzieci, $wieta. Sa tez takie
momenty trudne, kiedy trzeba i mozna poptakac.

Ksiadz: W bezpiecznym srodowisku oséb, ktére zro- :

zumiejq...

radosciami...

Ksiadz: ...

jestesmy tutaj, zeby by¢ smutnymi, lecz z nadzieja patrzec

-musimy sie dalej o to starac.

dzo gteboko...

ment zmartwychwstania, radosci, spotkania...

czenia, poszukaja wokoét siebie takich grup wsparcia.

PIELGRZYMKA
DLA RODZIN
W ZALOBIE

Tekst: Marta Zietal

: Jak co roku w maju, rodziny w zatobie
Barbara: Dzieli¢ sie wszelkimi naszymi wrazeniami, troskami, zebraiy SiQ, by wsp()lnie pielgrzymo-

wac do kolejnego miejsca. Byta juz piel-
Bo tych tez nie brakuje: zycie sklada sie zréz- : grzymka na Jaan Gére: do Studzianny,

nych elementéw. Rado$é réwniez jest, a jak obserwuje wa- :

sze usmiechniete twarze, to moge to potwierdzi¢, ze nie do NlePOkaIanowal do SwinicWa erICh,

: do Nowego Miasta nad Pilicg. Tym ra-

w przysztos<. Bo ta nadzieja jest bardzo wazna, zeby nam : .z . . 2
pomagata funkcjonowac i realizowac nasze zycie dalej. : Zeém Udallsmy sie do Sanktuarium Sw.

Takie jest nasze zadanie i mimo trudnych doswiadczen -
: na zostata Msza sw. w intencji uczestni-
. kow pielgrzymki.

Matgorzata: Mam taka potrzebe powiedzeniaiotym, ze od :
momentu $mierci Marcinka, dla mnie $wieta wielkanocne :
staty sie niezwykle wazne i ze przezywam je naprawde bar- :
Potrafie zrozumie¢ b6l Matki Przenajswiet- :
szej, cierpienia jakie przezywata patrzac na meke swoje- :
go Syna. Patrzac na cierpienia naszych dzieci widziatysmy :
te meke, mysmy tego doswiadczyty, bardzo podobnie. To :
nasze przezywanie cierpienia naszych dzieci, nasza empa- :
tia, wptywa na gtebsze przezywanie tych swiat. To, ze Pan :
zmartwychwstat, daje nam nadzieje spotkania z naszymi :
dzie¢mi, ze po tym bardzo trudnym, smutnym, bolesnym, :
traumatycznym momencie $mierci naszych dzieci jest mo-
: ku funkcje przeora petnit tu pézniejszy obronca Jasnej Gory -
: ojciec Augustyn Kordecki. Bedac w Oporowie, nie moglismy
Ksiadz: Mysle, ze nikt lepiej nie zrozumie, co znaczy stra- :
cié¢ swoje dziecko, jak mama. Wy przesztyscie przez to :
doswiadczenie. Nie boje sie takiego poréwnania, ze naj- :
lepiej Was rozumie Matka Jezusa, bo Ona tez stracita swo- :
jego Syna, winnych okolicznosciach, ale tez Go bardzo :
kochata i mysle, ze Ona najlepiej rozumie takie doswiad- :
czeniei jest Jej bardzo bliskie. Mam nadziejg, ze osoby, :
ktore nas stuchaja i ktore przezywaja podobne doswiad- :

pozostaje sie osamotnionym w trudach dnia codziennego,
o:

Marcina w Oporowie, gdzie odprawio-

Wspéina modlitwa jest niepowtarzalng okazja do refleks;ji
i zadumy nad trudnymi doswiadczeniami kazdego z nas,
zwigzanymi z pozegnaniem oséb bliskich. Podzielenie sie
swoimi przezyciami z innymi pozwala takze zmniejszy¢ich
ciezar noszony na co dzien.

Pielgrzymka, poza czasem zamyslenia, daje mozliwos¢
dzielenia radosci ze wspélnego zwiedzania nowych miejsc.
ZostaliSmy oprowadzeni po Sanktuarium przez przeora
klasztoru oo. Paulinéw. Ciekawostka byt fakt, ze w XVII wie-

nie skorzystac z okazji, by zobaczy¢ tamtejszy zamek wraz
z pieknym ogrodem. XV-wieczna péznogotycka budowla
jest jednym z niewielu tego typu zabytkéw zachowanych
w Polsce, co podkreslat zduma nasz przewodnik.

Czas spedzony w gronie 0séb o podobnych do$wiadcze-
niach przynosi ukojenie w cierpieniu zwigzanym z przezy-

waniem zatoby po stracie bliskich. Daje poczucie, ze nie

aréwnocze$nie napawa nadziejg na lepsze jutro. [



Fot.: Archiwum £tHdD

STOWARZYSZENIE MSZA SWIETA W INTENCJI ZMARLYCH
l’_éDZKlE HOSP|CJUM PODOPIECZNYCH HOSPICJUM.
DLA DZIECI PROWADZI
GRUPE WSPARCIA DLA
RODZICOW W ZALOBIE.

Raz w miesigcu w siedzibie Hospicjum od-
bywaja sie spotkania Grupy Wsparcia dla Ro-
dzin w Zatobie. Wspierani przez psychologa
uczestnicy pomagaja sobie nawzajem przejs¢
przez trudne chwile swojego zycia. Atmosfera
wzajemnego zrozumienia i akceptacji pozwala
dzieli¢ sie swoimi przezyciami, by méc lepiej
radzi¢ sobie na co dzien.

» w ostatni poniedziatek miesigca
«w godzinach 17:00 - 19:00
» w siedzibie Hospicjum przy

ul. Nastrojowej 10
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ZOSTAN
SUPER

ZAKRETAKIEM

. Tekst: Maria Majewska
: Koordynator akgji
: Fot.: Archiwum tHdD

Honorowy patronat akgji:
—

Pod koniec 2014 roku lista placéwek, ktére przytaczyty sie do akcji ,Zostan Super
Zakretakiem”, przekroczyta juz setke. Najwiecej jest przedszkoli i szkot podstawo-
wych, ale nie brakuje w niej rowniez gimnazjow i szkot srednich. Do akcji zgtosito
sie réowniez duzo firm, ktére w ten sposéb chca wesprzeé¢ podopiecznych Lédz-
kiego Hospicjum dla Dzieci. Zaskakuje, z jak roznych stron naptywaja zapytania
o mozliwos¢ wiaczenia sie do tego czystego sposobu pomagania.

Nie wszystko w tej akgji szto tak, jak by$my chcieli. Po prostu za-
skoczyta nas skala zainteresownia. Czasem byly mate opéznienia

niedzy na pojemniki do tej akcji. Nie chcemy zreszta, aby nasze
ekologiczne dziatanie,Zostan Super Zakretakiem” miato tylko
ekologiczny charakter. Naszym celem jest prowadzenie akgji, kt6-
ra ma cel potréjny: ekologiczny, edukacyjny i przede wszystkim

charytatywny. To, co nas niezwykle ucieszyto w ostatnim roku, :
to objecie akgji honorowym patronatem przez t6dzkiego Kura- :
tora Oswiaty. To dla nas niezwykly prestiz, ale tez zobowigzanie, :
: sie w $wiat biznesu, to o to nam przeciez chodzito. Nie dosy¢,

aby walory edukacyjne akcji byty coraz bardziej atrakcyjne dla

jej adresatow. A uczac, ze dbajac o srodowisko mozna pomagac :
nieuleczalnie chorym dzieciom w realizacji ich marzen, dzieci ze :
szkot i przedszkoli wypracowuja w sobie postawe pomagania
w kazdych okolicznosciach. To samo przeciez dotyczy réwniez
: sie, ze sobie nie poradzicie bez pojemnika — obecnie tak funkcjo-
: nuje wiekszo$¢ placowek, a przeciez wciaz zakretek przybywa.
: Chcielibyémy, aby przytaczyto sie do nas jak najwiecej szkét, bo to
. szkoty wychowuja i ucza dobrych postaw. Chcieliby$my do akgji

starszych ucznidéw, ktérzy zbieranie zakretek traktuja jako uzu-
petnienie hospicyjnego wolontariatu.

Srodki, ktére zdobywamy ze zbiérki plastikowych zakretek,

przeznaczone sg na realizacje marzen podopiecznych Hospi- :
cjum. W tym roku planowane byty dwie realizacje, doszto do :
: wisko naturalne i zwrazliwo$cig na najbardziej potrzebujacych. ®

jednej - nad morze wyjechata mata Malwinka oddychajaca

: przy pomocy respiratora. Drugiego marzenia - réwniez waka-
: cyjnego wyjazdu - nie udato sie zrealizowac ze wzgledu na stan
w odbiorze zakretek, czy dostarczeniu materiatéw. To na szcze- :
$cie udato sie nam juz prawie opanowac i obecnie obstuga pla- :
cowek uczestniczacych w akgji znacznie sie poprawita. Bolaczka :
nasza sa pojemniki na zakretki. Dysponujemy czterdziestoma, a :
zapotrzebowanie jest na dodatkowe osiemdziesiat. Poszukujemy :
takich firm, ktére chciatyby nas w tym wspomoc, bo zwhasnych
Srodkow nie jestesmy w stanie wygospodarowac wiecej pie- :
¢ zaktadow pracy i instytucji publicznych. Kiedy obstugujemy
: zgtoszenia do akcji, czesto okazuije sie, ze bezposrednim mo-
. tywem do wiaczenia sie, jest nawyk odkrecania plastikowych
. zakretek, ktéry zapoczatkowany zostat przez przedszkolaka

zdrowia Kacpra, ale mamy nadzieje, ze uda sie to w nastepne
wakacje. Na biezaco staramy sie wychodzi¢ naprzeciw potrze-
bom i marzeniom naszych podopiecznych i tam, gdzie to jest
mozliwe, udoskonalamy sprzet medyczny oraz przygotowujmy
realizacje wiekszych zamierzen.

»Zostan Super Zakretakiem” to akcja, ktéra trafia réwniez do

lub matego ucznia. Dla nas jest to potwierdzenie skutecznosci
catego przedsiewziecia: jesli dzieki tej akcji udaje sie wypraco-
wac nawyk ekologicznej postawy, ktéry ze szkét przedostaje

ze mozna dziata¢ charytatywnie, to przy okazji ekologicznie
i pedagogicznie. Kumulacja dobra...

Zachecamy kolejne szkoty do wiaczania sie do akgji. Nie bojcie

zaprosi¢ rowniez sitownie, punkty gastronomiczne i wszelkiego
typu zaktady i instytucje, ktérym po drodze jest z troska o $rodo-
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Rozm.: Krzysztof Pekala
Psycholog tédzkiego
Hospicjum dla Dzieci,
koordynator wolontariatu
Fot.: Archiwum £tHdD

WOLONTARIAT

Kandydatka na wolontariuszke - Magda

ABC

- M: Czy trzeba byé petnoletnim?

- rozmawia z Krzysztofem Pekala, koor- :

dynatorem wolontariatu w £tHdD.

Magda: Czym jest wolontariat?

. KP:W naszym Hospicjum pomagaja wolontariusze w wieku mie-
dzy 9 a 72 rokiem zycia. Wierzymy, ze nie sa to rekordy, ktérych
. nie mogliby$my pobi¢. Jesli kandydat na wolontariusza ma mniej
niz 18 lat potrzebna bedzie zgoda jego opiekuna prawnego na
© udziat w wolontariacie. Kazdy moze pomagac tak, jak umie.

Krzysztof Pekala: za wikipedia: Wolontariat (fac. voluntarius

- dobrowolny) — dobrowolna, bezptatna, Swiadoma praca na rzecz
innych lub catego spoteczenstwa, wykraczajgca poza zwigzki ro- :

dzinno-kolezensko-przyjacielskie.

V: Jak mozna pomagac¢ w tHdD?

Vi: Gdzie i kiedy odbywaja sie spotkania wolonta-
- riatutHdD?

- KP: Spotkania wolontariatu odbywaja sie w czasie roku akade-
: mickiego (pazdziernik-czerwiec) w niemal kazdy piatek po 16:30
" wsiedzibie Hospicjum na ul. Nastrojowej 10.

KP: W naszej placéwce wolontariat dzieli sie na dwie gtéwne :

gatezie: akcyjng oraz domowa. Pierwsza z nich odnosi sie do po-

M: Co mozna zrobic¢?

mocy na rzecz Hospicjum i jego podopiecznych poprzez udziat :

w przygotowaniu, planowaniu, organizowaniu, przeprowadza- :
niu i podsumowywaniu imprez charytatywnych, organizowa-
nych specjalnie dla chorych i ich rodzin. Umiejetno$¢ pieknego :
pakowania prezentéw, czy pomoc w tworzeniu korespondencji
wliczaja sie w to znakomicie. Druga za$ gataz to obecnos¢ bez-
posrednio w domu rodziny dotknietej choroba. Towarzyszenie
podopiecznym moze miec przerézne oblicza — od pomocy w ob-
studze sprzetéw elektronicznych do pomocy w odrabianiu lekgji,

czy zwyktej rozmowy przy kubku goracej herbaty.

KP: Mozna zrobi¢ wszystko, czego tylko nie ogranicza nam wy-
obrazZnia oraz przepisy prawa. Mozna nawet krzewic idee opie-
ki paliatywnej poprzez tworzenie hip-hopu. Tak zrobit Kamil
Chojnacki, wolontariusz pomagajacy od 6 lat w Hospicjum. Poza
wciggnieciem swojego zespotu do napisania niezwyktej pio-
senki, postanowit réwniez zorganizowac koncert charytatyw-
ny w swoim liceum. Zarazit entuzjazmem pomagania nie tylko
pracownikéw swojej szkoty i Hospicjum, ale takze réwiesnikow!
To co? Zapraszam! °
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WIARA

Od kilkunastu lat ofiarowuje swe pomocne serce

Rodzic przy dziecku dwa cztery na dobe powiem wiecej

Petne nadziei serce, pomimo ze $mier¢ jest blisko
Mimo choroby w oczach blask, a w sercu

Ognisko nadziei ptomien nigdy w nas nie zgasnie
Niose im z serca pomoc, to sie liczy wtasnie

Iskra nie zgasnie, nas wolontariuszy tutaj wielu
Traktujemy ich normalnie, méwiac do nich Przyjacielu
Balony z helu, dzien dziecka i wspdlna Wigilia
Stowarzyszenie Hospicjum to jest ta druga familia
Dla nich kazda chwila, to jest chwila bezcenna

Na zawsze w pamieci jak i wszystkie momenty piekna
W zyciu ich gehenna i bywaja chwile smutku

A w gtebi duszy, z oddali stychac ciche ratunku

A nasza rola taka, by umili¢ im kazda chwile

Podazac z nimi przez kilometry i przez wszystkie mile

WIARA a my teraz dajmy im te site

NADZIEJA na lepsze jutro wszystkie chwile
OPIEKA by te wspomnienia byty mite
MItOSC by zakrety tego zycia nie byty zawite

Dla kazdego cztowieka dzien za dniem rutyng mija
dla nich kazda doba dziata jak negatywna sita

to nie ich wina ze traca dziecinstwo ofiaruj pomoc
nie badz obojetny nie traktuj ich jak posag

bo nie o to chodzi dajmy site na lepsze jutro
usmiech na twarzy i na sercu nie jest smutno

duzy szacunek do oséb ktére pomagaja co dzien
choroba jest straszna co 4 lata sie pojawia ztodziej
zanik mies$ni przez to brak kontaktu ze Swiatem

az boli w srodku gdy dziecko méwi ze jest wrakiem
nie moze tak by¢ co ludzie moga wiedzie¢ o nich
czemu taka natura ze musicie by¢ podli

Cczemu hie pomozecie az tacy zapracowani ?

Uraduje aorte widok gdy sie dziecko bawi
dzien dziecka grill konkursy prezenty i zabawy
dziecko w konicu widzi Swiat przez r6zowe okulary.

WIARA a my teraz dajmy im te site ...

Hospicjum to mitos¢ troska cierpliwosc¢ i ludzie

To miejsce gdzie przestaje myslec¢ o swym trudzie
Fabryka spetnienia marzen dla niejednych druga rodzina
Drugi dom brak smutku radosna kazda chwila

Tu pacjenci uczg mitosci i pokory wobec $wiata
Przywiazanie do blizniego jak do rodzonego brata
To te osoby pomagaja bezinteresownie

Gdy zapada w sercach mrok my odpalamy pochodnie
Mnéstwo wspaniatych ludzi wiary nadziei petnych
Pomoc przy przejsciu wszystkich tych drég kretych
To kosmos ludzkich serc zycie i Smier¢

Rados¢ przenika krew pomagania czuje chec

To jak zycie w prawdzie ukojenie duszy

Tutaj kazdy nowy dzien czego$ nowego mnie uczy
Nie béjcie sie pomagac dajcie im od zycia szanse
Niech ten ptomien w ich sercach nigdy nie zgasnie

WIARA a my teraz dajmy im te site ...

Tu radosc¢ i smutek przeplataja sie stale

Dla niektérych czas ptynie inaczej wtasnie tu
Oddech zastepczy cenniejszy niz diament
Cztery proste stowa ,Hospice is life too”

@ e 0000000000000 00000000000000000 0 00

* Autor: Kamil Chojnacki, Wuu 27,
wolontariusz £édzkiego Hospicjum dla Dzieci
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Fot.: Michat Eysymontt, Archiwum tHdD

L WKRAINIE ™
KWITNACE] WISNI

Japonia oddalona jest od Polski o okoto 8500 km. Nie jest tatwo wybra¢ sie do Japonii, a poniewaz jest to kraj
o pieknej historii i niezwyktej kulturze, postanowilismy sprowadzi¢ Japonie do Polski. Jak co roku, w czerwcu
zorganizowali$my Rodzinny Piknik, tym razem w japonskiej stylistyce. Cesarska Para powitata uczestnikéw
Pikniku Kwitnacej Wisni, ktéry odbyt sie 17 czerwca 2014 roku w o$rodku Jedliczanka. Znéw na dzieci czekaty
niezliczone atrakcje, wéréd nich pokaz japonskiej kaligrafii, pokazy walk kendo, ogromna dmuchana zjezdzal-
nia, spektakl teatralny, a do tego stodycze, prezenty, zabawy i konkursy.

Egotyczna podréz do Japonii odbyta sie na skrzydtach wyobrazni, ktérej nie brakuje podopiecznym Stowa-
rzyszenia,kddzkie Hospicjum dla Dzieci”. Zaréwno dzieci chore, miedzy innymi te oddychajace przy pomocy
respiratoréw, jak i ich rodzenstwo oraz dzieci osierocone mogty spedzi¢ ze sobg cudowny czas, wéréd samurajéw,
ninja, cesarskich dwdrek bawiac sie i bedac razem.

Bedziemy z duma podkresla¢, ze Rodzinny Piknik t6dzkiego Hospicjum dla Dzieci, to jedyna w Polsce impreza
integracyjna dla dzieci oddychajacych przy pomocy respiratora. Mozna? Od lat udowadniamy, ze TAK!
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JAK TY %

MOZESZ Przekaz 1% podatku dla Podopiecznych
: tédzkiego Hospicjum dla Dzieci
NAM

KRS 0000159689

POMOC? www.hospicjumdladzieci.org
: detpay

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

lub na konto z dopiskiem DAROWIZNA

Numer konta: 64 12403060 1111 0000 3452 4833

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

Super Zakretaki

Zbieraj plastikowe zakretki, w ten sposéb mozesz wesprzec
realizacje marzen podopiecznych Hospicjum. Miejsca,

do ktérych mozesz dostarczy¢ zakretki znajdziesz

na stronie internetowej Hospicjum.

Mtode Pary

Daj pluszaka dla dzieciaka! Zamiast kwiatéw na uroczystosci
$lubnej poproscie gosci weselnych o przyniesienie zabawek.
Nasi wolontariusze pomoga Wam w zbiorce.

facebook

Znajdz nas na Facebooku: LodzkieHospicjumdlaDzieci

91-496 £6dZ, ul. Nastrojowa 10, tel./fax 42 656 97 97

. LODIKIE HOSPICIUM pLa D2ic(] ) Lo si YN NIP 726-22-89-844, REGON 472211748, KRS 0000159689
WWW HOSPICTUMDLADIIECI ORG ﬂ S § : e-mail: hospicjum@hospicjumdladzieci.org

www.hospicjumdladzieci.org

~ Projekt publikacji wspotfinansowany
E D Lodzkie ¢ ze$rodkéw PFRON, bedacych w dyspozyciji
i Wojewddztwa todzkiego.




